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PRESENTACION

La presente tesis pertenece al estudio: El proceso de envejecimiento en las personas con
sindrome de Down: estudio multicéntrico para la deteccion de los cambios
neuropsicologicos. El objetivo principal de esta investigacion se centra en observar y
comparar los primeros cambios neuropsicologicos asociados a la edad en los adultos
con sindrome de Down que participan en el estudio, mediante un screening cognitivo
que incluye diferentes pruebas adaptadas para esta poblacion, valorando también el
beneficio de la actividad laboral a nivel cognitivo en el proceso de envejecimiento. Este
proyecto aporta informacion relevante de las caracteristicas cognitivas de las personas
adultas con sindrome de Down, procedentes de las instituciones que participan en el
estudio, recogiendo datos sobre los cambios neuropsicoldgicos en su proceso de

envejecimiento.

Este estudio se inicia en el afio 2009 en la linea de investigacion en Neuropsicologia de
la Facultat de Psicologia, Ciéncies de [’Educacio i [’Esport FPCEE Blanquerna (URL)
junto a Aura Fundacién, iniciando un convenio de colaboracion con el propdésito de
desarrollar medidas adecuadas para prevenir y detectar los cambios neuropsicolégicos
que pueden ir apareciendo en el proceso de envejecimiento de las personas con
discapacidad intelectual’. Este se ha convertido en uno de los temas de interés

prioritarios para las familias, los profesionales y las propias personas con discapacidad.

Esta tesis crea un enlace de continuidad con el trabajo final del Master Universitari en
Psicologia de la Salut i Psicoterapia en el itinerario de investigacion de la FPCEE
Blanquerna (URL) que dio acceso a los estudios de Doctorado en Psicologia en la
misma facultad. En lo que se refiere al proceso que ha regulado la obtencion de los
resultados de esta tesis, éste ha permitido conocer la importancia del trabajo en equipo,
imprescindible en un proceso de investigacion, destacando la relevancia de la
colaboracion y la cooperacion. El hecho de poder disponer de una beca pre-doctoral
BRB (2009-2013 Beca de Recerca Blanguerna) y participar como miembro de la linea
de investigacion en Neuropsicologia del grupo de investigacion en Comunicacion y
Salud de la FPCEE Blanquerna de la URL, han facilitado un mayor conocimiento del

estudio de la tematica concreta, asi como me ha aportado las habilidades necesarias para
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realizar un proyecto de investigacion. Ademas, el desarrollo de esta tesis se ha visto
enriquecido por la formacion especifica recibida de forma paralela en Neuropsicologia,
entre el 2011 y el 2013, que me ha permitido obtener el titulo de neuropsicologa. En
concreto, se trata del Master en Neuropsicologia: Diagnostico y Rehabilitacion
Neuropsicologica de la Escola de Postgrau de la Universitat Autonoma de Barcelona.
Esta especialidad me ha permitido obtener las herramientas necesarias para la
realizacion del diagndstico y la rehabilitacién neuropsicoldgica.

Esta tesis esta dividida en dos grandes partes; una tedrica que recoge la definicion y
contextualizacion de la tematica de estudio, sentando las bases teoricas sobre las que se
sustenta el estudio y, una empirica que recoge la propuesta metodoldgica, los

resultados y la discusién, contrastando con la literatura previa entorno a la tematica.

La parte tedrica, por un lado, presenta un primer capitulo relacionado con la
conceptualizacion del sindrome de Down, centrado en las caracteristicas bio-psico-
sociales de esta poblacién. En el segundo capitulo se desarrolla la explicacion del
proceso de envejecimiento de las personas con sindrome de Down, revisando los
cambios que acontecen y centrandonos finalmente en los estudios actuales sobre el
deterioro cognitivo y la demencia. Por Gltimo, el tercer capitulo esta focalizado en la
evaluacion neuropsicolégica en el proceso de envejecimiento, abordando las cuestiones
relacionadas con el diagnoéstico diferencial, la evaluacion de las funciones cognitivas, la

deteccidn precoz y la prevencion del deterioro cognitivo.

La parte empirica, se inicia en el cuarto capitulo con la justificacion del estudio, el
planteamiento de los objetivos y las hipotesis, seguido de la parte metodoldgica en el
quinto capitulo y la obtencién de los resultados en el sexto capitulo, donde se presenta
la deteccion de los cambios neuropsicoldgicos en relacion a la edad, la actividad laboral
y el género. El séptimo capitulo correspondiente a la discusion, se detallan las
principales aportaciones de este estudio contrastadas con la literatura previa. Se
presentan las limitaciones y consideraciones futuras abriendo nuevas vias de
investigacion en beneficio de la continuacién de estudios que hagan posible un mejor
conocimiento de las caracteristicas del proceso de envejecimiento de las personas con
sindrome de Down. Finalmente, en el octavo capitulo se afiaden las conclusiones

extraidas de la tesis. También se detallan las referencias bibliograficas®, donde se
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exponen todas las fuentes de informacion utilizadas en la elaboracion de esta tesis.
Encontraremos también una ultima parte donde se incluyen los anexos, presentando

algunos documentos complementarios utilizados en el estudio.

! Cuando se emplea el término discapacidad intelectual siempre incluye el sindrome de Down.

2 La normativa utilizada para las citas de referencia durante el texto y para las referencias bibliogréficas
ha seguido el estilo de la American Psychological Association (APA Style, 2010)
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“No hay error mas grande que no hacer nada porque solo se pueda hacer un poco.”

(E. Borke)

1. CONCEPTUAL IZACION DEL SINDROME DE DOWN

1.1. Caracteristicas bioldgicas
1.1.1. Geneética y fenotipos
1.1.2. Caracteristicas neuroanatomicas
1.2. Aspectos psicologicos
1.3. Aspectos neuropsicologicos
1.4. Caracteristicas sociales

1.4.1. Perfil sociodemografico del sindrome de Down en

Espana

1.4.2. La insercion laboral de las personas con sindrome

de Down
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1. CONCEPTUALIZACION DEL SINDROME DE DOWN

En este apartado introduciremos de forma general la conceptualizacion del sindrome de
Down, explicando ademas sus caracteristicas  bioldgicas, psicoldgicas,
neuropsicoldgicas y sociales, especificando el perfil sociodemogréafico que presentan
actualmente en Espafia, asi como los aspectos mas relevantes de la insercién laboral de

esta poblacion.

Desde que en 1866 John Langdon Down identificé y describié por primera vez el
Sindrome de Down (SD), no fue hasta 1932 cuando Davenport sugirié que las
irregularidades cromosOmicas podrian originar ciertas formas de discapacidad
intelectual (DI), entre ellas el SD. En 1956, las técnicas disponibles permitieron
establecer con caracter definitivo que el nimero normal de cromosomas humanos era de
46. Un afio mas tarde Jerbme Lejeune aportd que el origen del SD era de naturaleza
genética, descubriendo un cromosoma de mas en el cariotipo de estas personas,
correspondiente al cromosoma 21. Este se describe como el primer periodo de la
historia del SD. Desde entonces se ha avanzado mucho en su conocimiento, asi como en
otras discapacidades psiquicas, fisicas 0 sensoriales que existen en la actualidad,
incluyendo los aspectos tanto sociales, educativos, médicos, psicolégicos y laborales,
entre otros. El segundo periodo de la historia del SD (1959-1972) destaco por el trabajo
en educacion, especialmente en la atencion temprana destinada a nifios con
discapacidades intelectuales, aumentando la investigacion basica en bebés y nifios
pequefios. Se entiende por atencién temprana el conjunto de intervenciones, dirigidas a
la poblacion infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar
respuesta lo méas pronto posible a las necesidades transitorias 0 permanentes que
presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen riesgos de padecerlos.
El tercer periodo (desde 1973 hasta ahora) se caracteriza por el interés activo de la
sociedad en general y, de la sociedad médica en particular, hacia la asistencia a este
grupo de personas en especial, mejorando asi no sé6lo en asistencia clinica, sino también
en cuestiones educativas y laborales (Patterson & Costa, 2005; Rogers & Coleman,
1994). En los afios noventa, el desarrollo de los nifios con SD mejord enormemente

gracias a la puesta al dia de los médicos y a la participacion de los padres con respecto
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al sindrome, asi como a una atencion médica, psicologica y social adecuada (Florez,
2006).

Patterson y Costa (2005) describen actualmente a la persona con SD como cualquier
otra persona, siendo ésta el resultado Unico de factores genéticos y ambientales; un
individuo especial y Unico que debe ser evaluado y tratado como tal. Aunque todos los
sujetos tienen en comun el material cromosémico adicional del cromosoma 21, dicho
efecto se expresa con ligeras diferencias en cada individuo. Existen tres aspectos que

pueden modificarse y que crean diferencias:

Un aspecto basico que puede modificarse es el resto del genotipo, que modifica y
equilibra los efectos de la trisomia sobre el fenotipo. Este aspecto no se puede

subestimar a la hora de evaluar individualmente a las personas con SD.

Un segundo aspecto modificante es el entorno fisico y afectivo que les rodea. Como por
ejemplo, Rogers y Coleman (1994) describieron que el hecho de vivir lejos de la
familia, en un entorno institucionalizado, tenia un efecto determinado sobre la expresién
del fenotipo, siendo la institucionalizacion un efecto negativo en la vida de las personas
con SD, observandose que la falta de estimulacion y afecto podia reducir su
funcionamiento cognitivo. Por ello, autores como Parmenter (1996) destacan la
importancia de ayudar a los jovenes a construir su propio entorno, estableciendo
relaciones de amistad, ayuda mutua y relaciones intimas en general, que les generen una
gran satisfaccion y puedan asi tener la oportunidad de desarrollarse de la mejor manera

posible, tanto cognitiva como emocionalmente.

El tercer aspecto y Gltimo hace referencia a la falta de uniformidad en cuanto a los
criterios médicos diagnosticos y a falta de atencién médica adecuada. Aun asi se debe
destacar la mejora en las condiciones médicas y de salud en general que han mejorado
su calidad de vida, asi como el acceso mas asequible a la atencion sanitaria y a la cirugia
de enfermedades que antes eran mortales. También ha habido un cambio importante en
el modo de vivir, que ha pasado de la institucionalizacion a una vivienda familiar o
comunitaria (Esbensen, Seltzer & Krauss, 2008). Asi, como consecuencia, ha
aumentado la esperanza de vida de la poblacion con DI (Bittles & Glasson, 2004;

Glasson et. al.,, 2002; Ribes, 1999). En este sentido, los estudios indican que la
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esperanza de vida media de las personas con SD ha pasado de 9 afios aproximadamente
en 1929 (Penrose, 1949) a los 40 afios en la década de los ochenta (Carter & Jancar,
1983), para llegar a una vida media de 60-64 afios en 1996 (Strauss & Zigman, 1996).
Pérez (2006) plante6 que gracias al aumento general de la calidad asistencial, el 80% de
personas con SD viven mas de 50 afios, llegando incluso a los 60 6 70 afios, aunque la
esperanza de vida continua siendo inferior a la de la poblacion general y a la de la
poblacion con otro tipo de DI. En un estudio basado en una cohorte de 1.332 personas
con SD, la esperanza de vida fue de 58,6 afios, el 25 % vivia hasta los 62,9 afios, y la
persona viva mas mayor presentaba 73 afios de edad (Glasson et al., 2002). Tal y como
describid Fryers (1986), se sabe que es durante los primeros afios de vida en los que la
tasa de mortalidad es mas alta, principalmente debido a infecciones respiratorias,
leucemia o malformaciones congeénitas suficientemente importantes como para

incompatibilizar con la vida.

1.1. Caracteristicas bioldgicas

Los avances en genética, neurociencia, neuropsicologia y psicologia evolutiva estan
beneficiando enormemente la investigacion sobre el SD, ayudando a entender su
desarrollo y profundizando en un ambito actualmente de gran interés cientifico: el
proceso de envejecimiento de las personas con SD. En este capitulo recogemos las
aportaciones mas representativas y recientes sobre genética, caracteristicas

neuroanatémicas y neuropsicolégicas de las personas con SD.

1.1.1. Genética y fenotipos

El SD es la DI genética mas comun, afectando a 1 de cada 700 recién nacidos vivos,
causada por la triplicacion del cromosoma humano 21 (Dekker, De Deyn & Rots,
2014). Se caracteriza por un fenotipo complejo, variable en su expresion de un sujeto a
otro, con modificaciones asociadas en la morfogénesis de la cara, las extremidades, las
manos Yy los pies, malformaciones viscerales (p. ej. corazon, intestino, etc.), alteracion
de las constantes fisiologicas tales como disminucion del tono muscular e hiperlaxitud
articular, caracteristicas de envejecimiento acelerado y DI (Rondal, Perera & Nadel,
2000). Asi pues, el SD se asocia a complicaciones neuroldgicas diversas, entre ellas la
discapacidad intelectual, las crisis epilépticas, ictus y la enfermedad de Alzheimer de

inicio precoz, entre otras. (Larner, 2007; Vila-Herrero et al. 2004).
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Roper y Reeves (2006) confirman que la presentacion clinica del SD es compleja y
variable. Son pocos los rasgos que aparecen en mayor o menor grado en todos los
individuos con SD, incluyendo la dismorfologia facial, el cerebro mas pequefio e
hipocelular, y la histopatologia de la enfermedad de Alzheimer que esta presente a partir
de la cuarta década. Las personas con SD invariablemente tienen disfuncidn cognitiva,
sin embargo su intensidad es altamente variable. La hipotonia se aprecia con frecuencia
en el recién nacido y la mayoria presenta rasgos dermatoldgicos atipicos, aunque la

subforma especifica de éstos varia de un individuo a otro.

Es importante destacar que la trisomia 21 supone también un alto riesgo para la
aparicion de un conjunto de enfermedades. Por ejemplo, estad entre las primeras causas
de cardiopatias congénitas, de modo que alguna de sus formas se encuentra presente en
el 40 a 50% de quienes tienen SD. La incidencia de leucemia de comienzo infantil y la
enfermedad de Hirschsprung es elevada de forma significativa en las personas con SD.
Cohen (1999) describe una guia sobre los cuidados de salud para las personas con SD
donde aparecen mas de 80 rasgos clinicos que se dan con mas frecuencia que en la
poblacién general. A partir de esta guia, Roper y Reeves (2006) destacan tres puntos
criticos:

1. La incidencia de la mayoria de los rasgos fenotipicos que se dan en el SD es variable.
2. La intensidad con que aparece un determinado rasgo es también altamente variable.

3. Ninguno de los rasgos diagnosticados en el SD son exclusivos de esas personas.

Dichos autores sefialan también que uno de los problemas fundamentales en la
investigacion genética sobre los seres humanos esta en definir el fenotipo con precision.
Esto es particularmente critico en el SD, que es producto de los efectos genéticos
inducidos sobre diferentes células, estructuras y funciones a lo largo del desarrollo,
muchos de los cuales pueden ejercer efectos en cascada hasta provocar los rasgos
finales del fenotipo que se observan clinicamente en un determinado individuo con
trisomia 21. Estos mismos autores confirmaron anteriormente que un primer paso en
este proceso sera el de separar aquellos efectos de la trisomia que alteran el desarrollo,
de aquéllos que alteran la funcion de las células una vez que han alcanzado el punto
final de su diferenciacion. Se debe tener claro que cualquier perturbacion en el
desarrollo deriva de la alteracion de alguna funcion en la célula que se esta

desarrollando. Se sabe que un fenotipo especifico puede ser consecuencia, pero no
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producto directo, de la expresion de un gen trisomico (efectos sobre el desarrollo frente

a efectos funcionales) (Roper & Reeves, 2006).

Los modelos animales juegan un papel muy importante para la comprension del
impacto que ejerce el incremento de la expresion de un gen a lo largo del desarrollo, lo
cual es esencial en la investigacion sobre el SD. Esto es importante sobre todo por si se
quieren correlacionar los efectos directos o en cascada que ejerce la expresion de un gen
trisomico sobre el desarrollo y la funcién. Con modelos de ratones se han evaluado
cuantitativamente una amplia variedad de fenotipos SD, lo que ha proporcionado la base
para seguir el rastro de sus origenes en el desarrollo. Por lo que concluyen en que la
trisomia 21 se encuentra entre las condiciones genéticas mas complejas compatibles con
una larga supervivencia tras el nacimiento. Esta complejidad refleja toda una diversidad
de mecanismos genéticos, y el enorme nimero de genes implicados sugiere que las
consecuencias primarias de la sobreexpresion de genes puede irse ampliando conforme

avanza el desarrollo (Roper & Reeves, 2006).

Hodapp, Dykens y Florez (2005) explican que esta siendo la nueva genética,
desarrollada junto a la investigacién sobre las bases cientificas de la DI, la que esta
avanzando para distinguir la relacién que puede existir entre los genes y la conducta. El
material genético de las personas puede sufrir modificaciones, apareciendo siempre una
condicion patologica que se expresa de una manera determinada, a la que se le
denomina “sindrome”. La patologia del sindrome se puede expresar en uno o varios
6rganos. Uno de los méas frecuentemente afectados es el cerebro y, cuando esto ocurre,
aparece una forma concreta de alteracion que suele implicar a la dimensién cognitiva y

a la dimensién conductual y adaptativa de la esfera psicologica.

Siguiendo con los mismos autores, se debe introducir el fenotipo conductual como la
transicion que hay desde la dotacion genética de una persona o genotipo, al resultado o
la expresion observable de la conducta, el fenotipo. Aunque muchas personas con una
DI concreta de causa genética mostraran la conducta o conductas caracteristicas de ese
sindrome, sera dificil que las muestren todas. También se sabe que tampoco mostraran
las caracteristicas con el mismo nivel de gravedad o en el mismo momento del
desarrollo. Existe una variabilidad intra-sindrome dentro de cada sindrome de

discapacidad intelectual de causa genética. Esto se puede observar también en las
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consecuencias fisicas o en el fenotipo fisico de un sindrome determinado. De este modo,
los trastornos genéticos son elementos que predisponen a la persona a tener una u otra
conducta relacionada con esa etiologia. Es por ello que una conducta o grupo de
conductas concretas aparecera con mayor frecuencia o intensidad en un trastorno
genético especifico, pero rara vez 0 nunca un trastorno genético provocard una
particular conducta en todas las personas afectadas. El autor destaca como los
sindromes especificos muestran perfiles diferentes en la esfera conductual y puntos
fuertes y debiles en el funcionamiento cognitivo. Se puede concluir que la variabilidad
observada dentro de un mismo sindrome proviene de diversas fuentes, como son la

genética y el ambiente, entre otros.

En términos generales, Chapman y Hesketh (2001) describen que el SD se caracteriza
por un retraso importante en el desarrollo cognitivo no verbal que se acompafa de
déficits adicionales y especificos en el lenguaje verbal, la produccién linglistica y la
memoria auditiva a corto plazo en la infancia y la nifiez, sabiendo que existen menos
problemas de conducta adaptativa que en las personas con otras discapacidades
intelectuales. En el estudio realizado por estos autores se analizan aspectos relacionados
que tienen que ver con la seleccion de un grupo control para poder establecer las
caracteristicas fenotipicas, asi como los posibles mecanismos genéticos que puedan ser
la causa de la variabilidad que se aprecia en el retraso cognitivo general, en los
trastornos especificos de lenguaje y en la demencia de la edad adulta. También destacan
que la diversidad del fenotipo conductual propio del SD depende de la interaccion entre
los alelos de los genes, que se sobreexpresaran de modo diverso en los diferentes tejidos
y en momentos distintos, y no de un unico y defectuoso gen. La variabilidad en la
expresion genética durante el desarrollo fetal puede afectar a la estructura del cerebro en
formacion o ejercer su impacto en periodos criticos del desarrollo del cerebro, para
producir una alteracién selectiva en el funcionamiento cognitivo. La accién de estos
genes puede afectar otros aspectos de la funcién fisioldgica y conductual. Finalmente, se
concluye que el fenotipo conductual en los nifios y adolescentes con SD se caracteriza
sobre todo por retraso mental, acompafiado de un déficit especifico adicional en el
desarrollo del lenguaje expresivo, especialmente la sintaxis, alteraciones en la
inteligibilidad del lenguaje hablado y alteraciones en la memoria verbal a corto plazo.
Las habilidades de la conducta adaptativa concuerdan con su nivel de inteligencia

general, aunque pueden variar en funcion de la particular puntuacion de la escala y del
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papel de la persona que la utilice. La prevalencia de conducta desadaptativa es inferior
cuando se compara con otros grupos con discapacidad cognitiva, y no aprecian en ellas
modificaciones en funcion de la edad.

En la misma linea, Gibson (1991) destac6 que las personas con SD presentan
variaciones intra e inter-casos a nivel morfol6gico y psicolégico, no un cuadro de
homogeneidad fisico y de comportamiento. La variabilidad se debe al tipo de defecto
cromosomico, la extension y el tipo de alteraciones estructurales y metabdlicas, a la

calidad de la atencion en la salud y a la edad.

La gran variabilidad entre las personas que presentan este sindrome es lo que llama més
la atencion, ya que la evidencia tanto en nifios como en adultos es muy clara. Es
importante conocer las diferencias fenotipicas para proporcionar programas con mayor

eficacia dirigidos al déficit que presenta cada persona con SD.

Por ultimo, estudios recientes sefialan la importancia de los mecanismos epigenéticos y
los factores ambientales que juegan también un papel importante en la regulacion de la
expresion de los genes, los cuales pueden actuar en los procesos génicos que intervienen
en la vida de las células trisbmicas. De ahi que puedan influir sobre el desarrollo de
determinados rasgos fenotipicos (Gardiner et al., 2010; Dekker, De Deyn & Rots,
2014).

Una vez expuestas las principales caracteristicas a nivel genético y fenotipico, nos
centraremos en las caracteristicas neuroanatomicas de las personas con SD para poder

conocer mejor su funcionamiento a nivel cognitivo.

1.1.2. Caracteristicas neuroanatémicas

Las caracteristicas neuroanatémicas de las personas con SD, tanto a nivel estructural

como funcional, nos ayudan a entender y describir mejor su perfil neuropsicologico.

Segun Florez (2011), la consecuencia de la triplicacion del cromosoma 21 provocara la
aparicion de problemas en el desarrollo de una serie de érganos y en el modo en que

éstos se organizan y funcionan. Como consecuencia del exceso de carga genética, se
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producen ciertas anomalias en el desarrollo del sistema nervioso central de las personas
con SD que incluyen una variedad de alteraciones anatdémicas, histoldgicas,
neuroquimicas y estructurales responsables de la DI (Capone, 2001). Este autor destaca
la importancia de tener en cuenta que no todas las personas con SD necesariamente

manifestaran cada una de estas alteraciones en el mismo grado.

El 6rgano més afectado en el SD es el cerebro. Esta alteracion afecta a su desarrollo
desde las primeras fases de vida condicionando su evolucion a lo largo de la vida. Las
consecuencias abarcan las diversas funciones del cerebro: motoras, sensoriales,
cognitivas y conductuales. La enorme variabilidad que existe entre las personas con SD
hard que las consecuencias se expresen de forma distinta en cada individuo y que la

intensidad de su expresion también sea variable (Capone, 2001; Florez, 2011).

Entre las principales caracteristicas neuroanatémicas del sistema nervioso de las
personas con SD destacan, principalmente, el menor tamafio y peso del cerebro, en su
conjunto, en relacion a la poblacion general, asi como importantes anomalias y un
deterioro madurativo (Capone, 2001; Dambska & Wisniewski, 1999; Pinter, Eliez,
Schmitt, Capone & Reis, 2001; Sylvester, 1983; Wisniewski, 1990). La reduccién del
tamafio cerebral aparece en los fetos con SD de 4-5 meses y avanza durante los Gltimos
meses de gestacion, asi como también se ha observado que el volumen de los l6bulos
frontales es méas pequefio en el segundo trimestre de gestacion (Guihard-Costa, Khung,
Delbecque, Ménez & Delezoide, 2006; Winter, Ostrovsky, Komarniski, & Uhrich,
2000). También se ha descrito una reduccion del volumen del cuerpo calloso, de la
comisura anterior y del hipocampo (Aylward et al., 1999; Sylvester, 1983; Witton et al.,
2015), asi como un aumento significativo en el volumen de los ventriculos cerebrales
(Fernandez-Alcaraz & Carvajal-Molina, 2014). En muchos casos, se observan también
retrasos en la mielinizacion en los nifios con SD. Durante su primer afio de vida, existe
una disminucion de la materia blanca, lo cual se observa en los hemisferios cerebrales,
los ganglios basales, el cerebelo y el tronco cerebral. Asi como también el volumen de
materia gris total del cerebro es significativamente menor en las personas con SD
(Pinter et al., 2001).

Coincidiendo con los estudios anteriores, el estudio de Wisniewski (1990) determino,

una vez examinadas 780 circunferencias craneales occipitofrontales de nifios con SD
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desde su nacimiento hasta la edad de 5 afios, un retraso en la mielinizacion del 22,5% en
los nifios con SD y solo del 6,8% en los nifios sin SD. Del mismo modo, los estudios
morfométricos en los casos de las personas con SD observadas desde su nacimiento,
mostraron un menor numero de neuronas (20-50% menos) asi como también mostraron
densidades neuronales inferiores y defectos en la distribucion neuronal. Estos deficits
madurativos del sistema nervioso central de las personas con SD se presentan a partir
del periodo prenatal, hasta el envejecimiento (Kostovic, Knezevic, Wishiewski &
Spilich, 1992).

La resonancia magnética (RM) ha permitido a los investigadores observar las relaciones
volumétricas entre diversas estructuras en los cerebros de los nifios con sindromes
cognitivos y de comportamiento bien definidos. Esta técnica ofrece la oportunidad de
entender las estructuras cerebrales que estan implicadas en las condiciones especificas y
neuroconductuales de las personas con SD, asi como también pueden proporcionar una
estimacion in vivo de la pérdida neuronal en las enfermedades neurodegenerativas
aportando informacién sobre los cambios que puedan ir apareciendo (Capone, 2011;
Teipel & Hampel, 2006; Wisniewski, 1990). Diversos autores describen que las
observaciones post-morten y los estudios de resonancia magnética volumétrica indican,
en comparacion con sujetos sin SD, que las personas con SD tienen braquicefalia, con
voliumenes menores en el l6bulo frontal y en las areas temporales (incluyendo el
hipocampo), asi como también esta disminuido el tamafio del cerebelo (Florez, 1999a;
Lott & Dierssen; 2010; Teipel & Hampel, 2006). Segin Capone (2001), el diametro
cerebral anteroposterior es menor debido a la reduccion de los I6bulos frontales y al
aplanamiento del 16bulo occipital. El tamafio inferior de los I6bulos frontales, asi como
las deficiencias y alteraciones dendriticas, podrian afectar a las funciones ejecutivas de

las personas con SD (Dierssen et al., 2003).

Con respecto al hipocampo, asociado con las tareas de almacenamiento de recuerdos
explicitos a largo plazo, éste presenta voliumenes significativamente mas pequefios en
torno al 50% de los sujetos, asi como anomalias en sus circuitos (Dierssen et al., 2003;
Lott & Dierssen, 2010; Witton et al., 2015). Los estudios de Aylward et al. (1999) y
Teipel et al. (2003) indicaron que el hipocampo sufre una reduccion clara antes de los
treinta afios, por lo que esta reduccion se incrementa con la edad, aunque luego parece

permanecer estable excepto cuando el sujeto presenta demencia. En este sentido, autores
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como Pinter et al., (2001) describen que los cambios observados en esta estructura en
sujetos adultos con SD parecen ser mas bien debidos a alteraciones en el desarrollo

temprano que a los cambios neurodegenerativos.

El grupo de Aylward et al. (1999) estudié también el volumen de la amigdala,
describiendo que esta estructura presenta tamafos reducidos en sujetos con SD y
demencia de hasta un 26%, aproximadamente, con respecto al grupo normativo; en
cambio, si se comparan los voliumenes con respecto a sujetos con SD sin demencia, los
volumenes de estos Ultimos son mayores, por lo que no se diferencian de los sujetos
control. Posteriores estudios confirmaron que con el aumento de la edad, en las personas
con SD se produce una reduccion del tamafio de la amigdala (Krasuski et al., 2002;
Teipel et al., 2003; Teipel et al. 2004).

Estudios mas recientes con sujetos jovenes y adultos con SD sin demencia han mostrado
que, como consecuencia del incremento de la edad, se ha observado una pérdida de
sustancia gris en la corteza parietal, frontal y occipital, asi como también en el 16bulo
temporal y la circunvolucién parahipocampica (Teipel et al., 2004; Teipel & Hampel,
2006).

Por ultimo, a nivel neuroanatémico es importante destacar que en el estudio de Lott y
Dierssen (2010) se observo una hipoplasia cerebelosa en las personas con SD, asociada
principalmente con la hipotonia y la disfuncion motora. Este hallazgo podria tener un
papel importante en el desarrollo de las habilidades de aprendizaje.

Segun Contestabile, Benfenati y Gasparini (2010), el hecho de que aparezcan
tempranamente anomalias neuroanatémicas apunta a una alteracion del neurodesarrollo
como determinante principal de la DI en el SD. Explican también que estas alteraciones
asociadas al SD progresan gradualmente durante el proceso de envejecimiento. Ademas,
durante este proceso, la atrofia del cerebro se superpone sobre las anomalias

preexistentes del desarrollo (Teipel & Hampel, 2006).

A modo de resumen, en la figura 1 se puede observar la neuroanatomia caracteristica

general de las personas con SD.
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Lébulo parietal
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Lébulo frontal Ganglios basales
Volumen reducido Normal

Lébulo temporal

Volumen reducido
Lébulo occipital
Volumen normal

Amigdala

Volumen normal
Cerebelo

Volumen reducido

Tronco cerebral
Sistemas alterados

Figura 1. Neuroanatomia del sindrome de Down (Adaptado de Lott & Dierssen, 2010).

Ademas, Teipel y Hampel (2006) aportaron informacion sobre la neuroanatomia
cerebral de los adultos con SD demostrando que en los estudios post-mortem se observa
que précticamente todos los adultos con SD de mas de 40 afios presentan lesiones
neuropatologicas que se asemejan a las lesiones patoldgicas de la enfermedad de
Alzheimer. Los autores concluyeron que la materia gris se reduce significativamente
con la edad de manera bilateral en los l6bulos parietales, la corteza prefrontal lateral y
los 16bulos temporales mediales y laterales, en relacion a la también disminucion del
volumen del cuerpo calloso. Por lo tanto plantean la importancia de los estudios con
resonancia magnética en personas con SD sin demencia, para poder distinguir entre el
desarrollo normal de las personas con SD y la degeneracién asociada a la edad, abriendo
asi una ventana a la fase pre-clinica de la enfermedad de Alzheimer.

Los avances en el conocimiento de las caracteristicas neuroanatomicas mencionadas
anteriormente, nos revelan como sera el rendimiento cognitivo de las personas con SD y
nos ayudaran a entender su perfil neuropsicolégico durante el proceso de

envejecimiento.
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Diferentes estudios destacan la importancia de la influencia del entorno, lo cual estimula
cambios en la organizacion del sistema nervioso gracias a la capacidad de éste de
responder, adaptarse y modificar su propia estructura, organizacion y funcionamiento.
Todo ello es debido a la neuroplasticidad o habilidad del cerebro para adaptarse a los
cambios del entorno modificando la conectividad neuronal y el funcionamiento del
cerebro. Uno de los rasgos mas destacados de la plasticidad cerebral es la precision en el
namero de conexiones neuronales. Esta actividad neuronal es modificable a través de la
estimulacion y de la propia experiencia, proporcionando al cerebro la adaptabilidad
necesaria en cada momento (Florez, 2006; Pascual-Leone, Amedi, Fregni & Merabet,
2005). La neuroplasticidad no solo permite que se den cambios morfolédgicos en el
cerebro, sino que también hace que aumente la reserva cognitiva (Mayas, Parmentier,
Andrés & Ballesteros, 2014), la cual constituye un factor modulador y predictor del
declive cognitivo asociado al envejecimiento normal y patologico (Soto-Afari, Flores-
Valdivia & Fernandez-Guinea, 2013).

Por lo tanto, la reserva cognitiva podria entenderse como la capacidad del cerebro para
hacer frente al dafio cerebral generado por la patologia, mediante procesos cognitivos
preexistentes o compensatorios desarrollados a partir de cierto nivel de actividad mental
que la persona ha ido llevando a cabo a lo largo de su vida, lo que le permite retrasar la
manifestacion clinica de los sintomas de deterioro cognitivo (Stern, 2002). Estos
conceptos son de gran importancia a tener en cuenta en el desarrollo madurativo de las
personas con SD y, en especial, en su proceso de envejecimiento, ya que una buena
estimulacion cognitiva aportara una mejor capacidad de neuroplasticidad, lo cual

aumentara su reserva cognitiva.

1.2. Aspectos psicoldgicos

Dado que el proceso de envejecimiento de las personas con SD comporta, como en otras
poblaciones, una serie de cambios a nivel biolégico, psicoldgico y social, es necesario
describir los aspectos psicoldgicos, tanto emocionales como conductuales que
presentan, siempre teniendo en cuenta que la variabilidad entre estas personas es
significativa (Pueschel, 2002). Hay pocas investigaciones en las que se haya hecho un
seguimiento riguroso de las caracteristicas cognitivas, conductuales y emocionales de la

etapa adulta de las personas con SD para realizar una precisa deteccion y prevencion del
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deterioro cognitivo. El estudio de Adams y Oliver (2010) demostré que el deterioro
cognitivo va estrechamente relacionado con los cambios conductuales. Por lo que es
importante conocer las caracteristicas psicoldgicas generales de las personas con SD.
Flérez y Ruiz (2004) describieron estas caracteristicas destacando su escasa iniciativa,
con una baja tendencia a la exploracién y al entorno que les rodea, una menor capacidad
para inhibir su conducta en situaciones variadas, una tendencia a la persistencia de las
conductas y una fuerte resistencia al cambio. También presentan una baja capacidad de
respuesta y de reaccion frente al ambiente, respondiendo con menor intensidad ante los
acontecimientos externos, asi como constancia, tenacidad y puntualidad, acostumbrando
a realizar las tareas con cuidado y perfeccién. McGuire y Chicoine (2010) afiaden
también la tendencia a presentar pensamiento concreto, dificultad para comprender el

concepto tiempo, asi como puntos fuertes y puntos débiles en la memoria.

En relacion al proceso de envejecimiento, es importante destacar que las investigaciones
demuestran que el inicio de la demencia de tipo Alzheimer en personas con SD se
manifiesta claramente por cambios de personalidad mas que de memoria. Se observa
que se producen cambios tempranos en la personalidad y en el comportamiento, y
también en las caracteristicas asociadas a la disfuncion del I6bulo frontal (apatia,
inhibicidn, irritabilidad, etc.) y a la memoria, antes de que aparezca totalmente
desarrollada la enfermedad de Alzheimer (Ball, Holland, Hon, Huppert & Watson,
2006). Como sefala Vicente (2005), los principales indicadores de deterioro por
envejecimiento en las personas con DI son la resistencia al cambio, el aumento de
latencia de respuesta, un descenso importante del ritmo y la calidad de las tareas,
pérdida de interés y motivacion por las actividades habituales, asi como pérdida en la
capacidad de comprensién de instrucciones y/o dificultad ante nuevos aprendizajes,

entre otros.
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1.3. Aspectos neuropsicoldgicos

Las investigaciones centradas en el estudio del perfil neuropsicolégico de las personas
con SD coinciden en la presencia de caracteristicas particulares, asi como en su
importante variabilidad entre un sujeto y otro, por lo que las funciones cognitivas no
estan todas afectadas de la misma manera (Florez, 2006; Garcia, Portellano & Diaz,
2011; Kittler, Krinsky-McHale & Devenny, 2006; Menghini, Costanzo & Vicari, 2011).
Por ello, debido a los diferentes aspectos del fenotipo, las diferencias neuropsicoldgicas
parecen surgir en diferentes momentos del desarrollo (Pennington, Moon, Edgin,
Stendron & Nadel, 2003). En este apartado comentaremos las principales caracteristicas

del funcionamiento neuropsicologico de las personas con SD.

Para empezar, es importante destacar que las personas con SD muestran un rendimiento
cognitivo que les sitda dentro del rango de discapacidad leve o moderada, sin que se
correlacione con otros rasgos fenotipicos, situdndose su coeficiente de inteligencia entre
30y 70, con una media de 50 (Flérez, 1999a). El resto de personas con SD se mueve en
los extremos de estas puntuaciones, con una minoria con capacidad intelectual limite y
otra minoria con discapacidad severa o profunda, producida por lo general por una
patologia asociada o un ambiente poco estimulante (Fl6érez & Ruiz, 2006). Para
entender la DI Schalock (2009, p.24) la define como: “La discapacidad intelectual se
caracteriza por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual, como
en la conducta adaptativa. Esta discapacidad se origina antes de los 18 arios”. ES
importante destacar que el constructo actual ve la discapacidad como el ajuste entre las
capacidades de la persona y el contexto en que ésta funciona, por lo que el
funcionamiento intelectual est4 relacionado con las dimensiones relacionadas con las
habilidades intelectuales, la conducta adaptativa, la participacion, las interacciones y los
roles sociales, la salud y el contexto (ambiente y cultura). Por lo que lo més relevante es
saber como la persona con SD funciona, no las razones de por qué esta funcionando de

ese modo particular (Flérez, 2015).

Dentro de los propios aspectos cognitivos del SD, la propia afectacion cerebral produce
en general lentitud para procesar y codificar la informacion, y dificultad para elaborarla
y responder a sus requerimientos tomando decisiones adecuadas (Flérez & Ruiz, 2006).

Por todo ello, es importante conocer sus aspectos neuropsicolOgicos caracteristicos,
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dado que los factores que influyen en la variabilidad son la edad, el ambiente
(epigenética) y los factores genéticos. A pesar de que las personas con SD poseen un
marco genético que limita sus potencialidades intelectuales, poseen como las demés
personas una capacidad de inteligencia cristalizada, que les da la oportunidad para
aprovechar los recursos de su experiencia para responder de forma mas apropiada a las
demandas futuras del entorno. Este tipo de inteligencia les permite adaptarse a nuevas
situaciones si se les han proporcionado suficientes oportunidades de poner a prueba sus
capacidades y se les han dado estrategias de respuesta ante las demandas de su entorno

vital cercano (Ruiz & Florez, 2009).

Una de las caracteristicas neuropsicologicas més afectadas en el SD es el lenguaje y la
comunicacion, presentando dificultades comunes entre ellos, no llegando practicamente
nunca a desarrollarse de forma plena, aunque se sabe poco de las bases neuronales de
estos déficits (Chapman, 2003; Galeote, Soto, Sebastian, Rey & Checa, 2012; Miller,
1999; Rondal, 2000; Reynolds, Rivera, O’Hare, Sowell, & Pinter, 20009;
Wong, Brebner, McCormack & Butcher, 2015). Cabe destacar que el lenguaje es la
funcién cognitiva mas ampliamente estudiada en las personas con SD, y la mayoria de
los autores coinciden en que se trata de una funcion severamente afectada (Grouios &
Ypsilanti, 2011). Una de las afectaciones més significativas en las habilidades
lingliisticas es la expresion mas que la comprension, por lo que la capacidad de
expresion representa un punto debil en su patréon neuropsicolégico (Dykens, Hodapp &
Evans, 2006; Fidler, Hepburn & Rogers, 2006; Galeote et al., 2012; Laws & Bishop,
2003).

Por lo que respecta al desarrollo del vocabulario, éste parece que esta bastante
preservado en los nifios con SD, en comparacién con otras habilidades lingisticas,
aunque conviene destacar que existe una variabilidad interindividual muy alta. La
comunicacion gestual es uno de sus puntos fuertes, ya que emplean gestos
comunicativos mas numerosos y complejos que los que utilizan los nifios con desarrollo
tipico, por lo que en general presentan un buen rendimiento (Galeote et al., 2012). Hay
diferentes estudios que han demostrado un rendimiento inferior en vocabulario
comprensivo, en el habla y en medidas sintacticas y morfoldgicas, asi como un
rendimiento similar en vocabulario expresivo y fluidez verbal (Abbeduto et al., 2003,
Chapman, 2006; Finestack & Abbeduto, 2010; Kover, McDuffie, Abbeduto & Brown,
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2012; Lanfranchi, Jerman, Dal, Alberti & Vianello, 2010; Price et al., 2008; Roberts et
al., 2007; Rowe, Lavender & Turk, 2006). También se han observado dificultades
particulares en memoria verbal a corto plazo 0 memoria operativa (Jarrold & Baddeley,
1997; Jarrold, Baddeley & Philips, 1999; 2002; Jarrold, Purser & Brock, 2006; Jarrold,
Nadel & Vicari, 2008). El estudio de Kittler et al. (2006) revel6 importantes intrusiones
durante tareas verbales en adultos con SD, quedando reflejada como una caracteristica
de los adultos con SD de mediana edad. Este estudio sugirio también que las funciones
ejecutivas estaban comprometidas, asi como el control de la inhibicion dentro de la
modalidad verbal, por lo que las intrusiones verbales son un aspecto cualitativo de
procesamiento verbal que es importante tener en cuenta al examinar las caracteristicas

del lenguaje y sus habilidades verbales.

A nivel neuroanatomico, diferentes autores determinan la relacion entre las habilidades
linglisticas con las reducciones y alteraciones encontradas en regiones frontales y
temporales, asi como en el cerebelo y en las conexiones entre todas ellas (Menghini,
Costanzo & Vicari, 2011; Pinter et al., 2001; White, Alkire & Haier, 2003). Ademas de
observar patrones anormales de activacion cerebral relacionados con el lenguaje
(Reynolds, et al., 2009).

La investigacion sobre el procesamiento visuoespacial de las personas con SD ha
determinado que es uno de los puntos fuertes de su perfil neuropsicolédgico, aunque hay
que discriminar entre aspectos estrictamente perceptivos y aspectos espaciales, donde
presentan una clara disociacion (Chapman & Hesketh, 2001; Di Nuovo & Buono,
2009). En comparacion con personas con sindrome de Williams, las personas con SD
presentan un mejor rendimiento en tareas de procesamiento espacial y un rendimiento
inferior en tareas perceptivas (forma, color y tamafio) (Jarrold, Nadel & Vicari, 2008;
Silverman, 2007; Vicari, Bellucci & Carlesimo, 2005; Vicari, Bellucci & Carlesimo,
2006). Es importante destacar que el desarrollo visuoperceptivo requiere inicialmente
un minimo de desarrollo de la atencién, implicando el funcionamiento de amplias areas
corticales de asociacién. Normalmente estas areas se desarrollan con mas lentitud que
las areas sensoriales primarias. La capacidad de discriminar y distinguir estimulos, asi
como la capacidad de asociarlos, exige la relacion de redes nerviosas muy relacionadas
unas con otras. Por lo que el pobre desarrollo en las estructuras nerviosas del cerebro de

los nifios con SD afectara a las areas corticales de asociacion y explicara el retraso y las
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dificultades de desarrollo de la capacidad perceptiva (Troncoso, del Cerro & Ruiz,
1999).

En referencia a la atencion, segun Garcia (2006), las personas con SD presentan una
dificultad para seleccionar el estimulo adecuado y su capacidad de atencion variara
mucho dependiendo de la modalidad informativa. En el estudio de Brown, Taylor &
Matthews (2001), se examind la atencion sostenida en bebés con SD, mostrando que los
nifios con SD presentan una menor duracion en la atencion sostenida que los nifios con
desarrollo tipico emparejados por edad mental. Se sabe que otra de las dificultades que
presentan es la poca capacidad de seleccionar estimulos relevantes de los que no lo son,
por lo que podria decirse que existe una clara hipofuncion en mecanismos de alerta,
atencion y actitud de iniciativa (Florez, 1994), asi como también alteraciones en areas
corticales y en el hipocampo que pueden llevar a déficits atencionales, en el
procesamiento de informacion y en la memoria a corto y largo plazo (Florez, 1992).
Existen también alteraciones en los mecanismos cerebrales que intervienen a la hora de
cambiar de objeto de atencion (Florez, 1999b), de aqui la dificultad para mantener la
atencion de forma sostenida en periodos largos de tiempo y que presenten una elevada
distraccion frente a estimulos diversos y novedosos.
Troncoso y del Cerro (1997) afaden que en el proceso atencional se observan
prematuramente dificultades en:

- La capacidad para dirigir la mirada hacia un estimulo e interactuar con otras

miradas.
- La capacidad de mantener el organismo receptivo y responder hacia los
estimulos.
- El mantenimiento de la atencion durante un tiempo prolongado y un periodo de

latencia mas largo para ofrecer respuestas (Welsh & Elliott, 2001).

Garcia (2006) destaca que las personas con SD presentan una tendencia a la distraccion
y falta de concentracién, por lo que confirman que los procesos atencionales estan
alterados. En este sentido, los mismos autores consideran que la motivacion es un factor
clave en cualquier tipo de aprendizaje, y dependera de cada sujeto y de la actividad que
se esté realizando. Cada aprendizaje dependera de lo preparado que esté el nifio para

realizar la tarea y del profesional o encargado en transmitir la informacion o formacion.
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Otro de los procesos cognitivos que debemos conocer especialmente en las personas
con SD es la memoria. Segun Florez (2012), es un proceso que nos permite registrar,
codificar, consolidar y almacenar la informacion de modo que, cuando la necesitemos,
podamos acceder a ella y evocarla. Las personas con SD tienen dificultades para retener
informacién, tanto por limitaciones al recibirla y procesarla (memoria a corto plazo,
MCP) como al consolidarla y recuperarla (memoria a largo plazo, MLP). Diversos
estudios demuestran que las personas con SD mantienen una buena capacidad de
memoria implicita o episddica, presentando dificultades en las funciones de memoria
explicita (Alsina & Saiz, 2003; Contestabile, Benfenati & Gasparini, 2010; Vicari,
Bellucci & Carlesimo, 2000), indicando una disociacion funcional entre la memoria
implicita y la memoria explicita. Esto concuerda con la diferencia que existe en los
mecanismos de procesamiento de ambos tipos de memoria. La memoria implicita se
mantiene por procesos principalmente automaticos que exigen escasa atencion, mientras
que la explicita tiene que ver con el aprendizaje consciente intencional y requiere
codificacion de la informacion, estrategias de recuperacién y un alto grado de atencién
(Contestabile, Benfenati & Gasparini, 2010).

Por otro lado, tienen dificultades para seguir mas de tres instrucciones dadas en orden
secuencial. Diversos estudios han determinado que su capacidad de captacion y
retencion de informacién visual es mayor que la auditiva, siendo la memoria visual un
punto fuerte en un su perfil cognitivo, ya que las personas con SD pueden recordar
personas, lugares y acontecimientos pasados de forma extraordinaria (Carretti,
Lanfranchi & Mammarella, 2013; Lanfranchi, Toffanin, Zilli, Panzeri & Vianello, 2013;
McGuire & Chicoine, 2010). Es interesante destacar que cuando se aumentan las
demandas de procesamiento, las personas con SD muestran también problemas en las
habilidades de la memoria de trabajo visuoespacial (Lanfranchi, Cornoldi & Vianello,
2004; Visu-Petra et al., 2007). En la tabla 1 se encuentran, a modo de resumen, las

caracteristicas relacionadas con la memoria a corto y a largo plazo.
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Tabla 1.

Caracteristicas relacionadas con la memoria a corto y a largo plazo de las personas
con SD (extraido de Fldrez, 1999a; Laws, MacDonald, Buckley & Broadley, 1995;
L6pez Melero, 1999).

Memoria a Corto Plazo Memoria a largo plazo
Dificultad para retener o almacenar Escasa capacidad para indicar con
brevemente la informacion. precision hechos y fechas.

Dificultad para responder de forma Dificultad para generalizar una
inmediata. experiencia.

Carencia de iniciativa para recurrir a Problemas para recordar conceptos que
estrategias que faciliten la retencion de parecian comprendidos y aprendidos.
informacion.

Lentitud para captar la informacion y
responder a ella.

Necesitan mas tiempo para programar
actos futuros.

Las dificultades en los sistemas de MCP y MLP pueden determinar la retencién y
posterior evocacion de las palabras, siendo de fundamental relevancia el papel de la
memoria auditiva a corto plazo. Por lo que si la informacion sensorial esta alterada, la
comprension también lo estara, afectando asi a la produccion de la respuesta verbal
(Hodapp, Evans & Gray, 2000). Jarrold, Baddeley y Philipps (2002), indican que para
medir la capacidad de memoria a corto plazo de las personas con SD se utiliza la prueba
en la que los participantes deben repetir de inmediato una serie de elementos con el fin
de poder observar los elementos correctos. La mayoria es capaz de repetir entre 3y 4
digitos tras escucharlos y, sin embargo, con items visuales el margen de retencién se
mueve entre 3 y 5 elementos (Flérez & Ruiz, 2006; Laws, MacDonald, Buckley &
Broadley, 1995). Ademés, Rowe, Lavender y Turk (2006) describieron dificultad en
habilidades para cambiar de juego, en la capacidad de razonamiento no verbal, en la
atencion y memoria verbal a corto plazo, lo que indica la existencia de déficit especifico

en el sistema de control “ejecutivo” en adolescentes y adultos con SD.
En conclusion, su mayor limitacion se encuentra en las dificultades para utilizar y

desarrollar estrategias espontaneas para mejorar su memoria, probablemente por falta de

entrenamiento (Ruiz et al, 1998, en Florez & Ruiz, 2006). Por lo que es importante
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realizar un buen entrenamiento cognitivo para reforzar estas capacidades y poder

resolver con mejores estrategias las actividades de la vida diaria.

Otro de los aspectos cognitivos importantes para conocer las caracteristicas
neuropsicoldgicas de las personas con SD son las funciones ejecutivas. Se trata de un
conjunto de procesos que tienen por objeto el modo en que una persona es capaz de
manejarse y utilizar sus propios recursos con el fin de conseguir un objetivo, por lo que
son un conjunto de habilidades cognitivas superiores que controlan y regulan otras
funciones y comportamientos que son cruciales para la adaptacion con éxito (Florez &
Cabezas, 2010; Costanzo et al., 2013). Los componentes cognitivos que conforman las
funciones ejecutivas son, segin Daunhauer y Fidler (2012), la memoria de trabajo, la
planificacion, la capacidad para cambiar y adaptarse a nuevas situaciones y la capacidad

de inhibicién.

Las investigaciones realizadas con personas con DI han demostrado que el estudio de la
memoria de trabajo y de las funciones ejecutivas es crucial para comprender su perfil
cognitivo y poder asi implementar programas apropiados de intervencion (Hippolyte,
Iglesias, Van der Linden & Barisnikov, 2010). Asi también, otros autores aportan que
los déficits en las funciones ejecutivas estan presentes en la infancia y se vuelven mas

pronunciados con la edad (Grieco, Pulsifer, Seligsohn, Skotko & Schwartz, 2015).

Flérez y Cabezas (2010), destacan que es cada vez mayor el interés por analizar la
funcién ejecutiva en las personas con SD. Los estudios previos realizados se han
centrado mucho en analizar otros procesos cognitivos, por lo que hay mucha menos
informacién sobre las funciones ejecutivas, aunque algunos investigadores han
propuesto que deben existir déficits relacionados con este dominio cognitivo. Es
importante el estudio de las funciones ejecutivas por la gran influencia que tiene en la
conducta adaptativa, en el rendimiento académico y en el funcionamiento de otros
procesos cognitivos (Henry, Cornoldi, & Mahler, 2010; Masson, Dagnan & Evans,
2010). Hasta ahora, los escasos estudios que han abordado el funcionamiento ejecutivo
coinciden en afirmar que las personas con DI presentan un rendimiento mas pobre que
el de personas sin DI equiparadas en edad cronoldgica (Danielsson, et al., 2010). Asi
pues, diferentes estudios consideran que una posible explicacién de los problemas

ejecutivos en las personas con SD es que esta disfuncion se deba a un desarrollo
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problematico del cortex prefrontal, ya que se observan dificultades en las tareas
utilizadas para explorar esta funcién ejecutiva (Lanfranchi et al., 2010; Kittler et al.,
2008; Rowe et al., 2006). Los resultados del estudio de Lanfranchi et al. (2010)
demostraron que los adolescentes con SD presentan alteraciones en su sistema de
memoria operativa, planificacion, inhibicién, habilidad para cambiar de situaciones y
conceptos, pero no en sus habilidades verbales, a pesar de que es uno de sus puntos
débiles. Estos resultados coinciden con las aportaciones de Daunhauer y Fidler (2012),
donde en una amplia revision de los estudios realizados aportan las siguientes
caracteristicas de las funciones ejecutivas en las personas con SD:

1. Déficit demostrado en la memoria de trabajo.

2. Alguna evidencia de déficits en la planificacion.

3. Evidencia divergente respecto al control inhibitorio.

Los nuevos estudios siguen la linea de los estudios previos y confirman la hipotesis de
que esta alteracion de las funciones ejecutivas, en relacién con la capacidad intelectual,
es un rasgo fenotipico del SD y no consecuencia del envejecimiento precoz que estas
personas puedan desarrollar, aunque hay muy pocos estudios que hayan estudiado las
funciones ejecutivas en las personas con DI a lo largo del ciclo vital (Danielsson et al.,
2010). Por lo tanto, el déficit en las funciones ejecutivas es un componente cognitivo
del fenotipo de las personas con SD (Pritchard, Kalback, McCurdy & Capone, 2015). Es
importante destacar que la falta de instrumentos neuropsicoldgicos adecuados para
poblacion con DI es especialmente acentuada en el caso de las funciones ejecutivas
(Masson et al., 2010).

Se ha descrito, como punto débil de las personas con SD su habilidad para procesar
datos. Esta habilidad estd descrita como la velocidad de procesamiento de la
informacion, es decir, la capacidad de realizar, de forma automatica y fluida, tareas
relativamente sencillas o ya automatizadas, sobre todo cuando la situacion requiere una
alta eficiencia mental (Ball, Wadley, Vance & Edwards, 2004). Uno de los primeros
estudios que demostrd la dificultad en el procesamiento de informacion auditiva de los
nifios con SD fue el de Lincoln, Courchesne, Kilman y Galambos (1985), concluyendo
que no podian confirmar que esta dificultad fuera fruto de la maduracion tardia de sus
habilidades cognitivas. La habilidad para procesar datos con rapidez es una demanda

creciente en un mundo cuyo ritmo de actividad se acelera. Muchas personas con SD
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tienen una capacidad limitada para procesar los datos con celeridad. Ademas de esto,
también tienen una capacidad limitada para cambiar la velocidad de procesamiento en
situaciones diferentes, lo cual puede resultar ain méas problematico. Muchas personas
con SD se encuentran con dificultades importantes cuando una situacion requiere una
aceleracion repentina en el ritmo de la actividad (McGuire & Chicoine, 2004). Es
importante destacar que la lentitud en la velocidad de procesamiento de la informacion
es un tipo de problema que causa mas perdidas de empleo que la propia falta de

capacidad para desempefiar el trabajo (Geenspan & Shoultz, 1981).

Una de las areas de especial interés para la mejora del rendimiento cognitivo en el SD
son las praxis (Fidler, Hepburn, Mankin & Rogers, 2005). Es una de las areas de interés
dado que las personas con SD generalmente muestran déficits en habilidades motoras de
largo desarrollo (Palisano et al., 2001). En la practica clinica, este tipo de alteraciones
no aparecen aisladas, sino que suelen coincidir con otros problemas cognitivos, tales
como alteraciones de la atencion y déficit en la memoria operativa o episddica, y en las

funciones ejecutivas (Blazquez-Alisente, Paul-Lapedriza & Mufioz-Céspedes, 2004).

Para determinar el funcionamiento préxico de las personas con SD se han realizado
diferentes investigaciones, aunque todavia son escasas. Un estudio de Elliot, Weeks y
Gray (1990) analiz6 los movimientos secuenciales e individuales con indicaciones
verbales de personas con y sin SD. Los resultados demostraron que las personas con SD
presentaban un rendimiento inferior, observdndose mas errores en la ejecucion de los
movimientos con indicaciones verbales. Los resultados apoyan la idea de que las
personas con SD presentan una disociacion en el sistema funcional responsable de la
percepcion del habla y del sistema involucrado en la organizacion del movimiento
complejo. Otro estudio realizado por Fidler et al. (2005), explor6 si los nifios pequefios
con SD mostraban déficits en las praxis, y si estos déficits eran especificos de las
personas con SD. Los resultados demostraron que los nifios con SD presentaban un
rendimiento motor global inferior que el grupo de comparacion con otras DI, por lo que
sugirieron que los déficits en las praxis son especificos del SD. Por tanto, todos estos
resultados nos indican que los nifios con SD necesitan estrategias de intervencion que

los ayuden a mejorar la capacidad praxica.
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Finalmente, en cuanto a las funciones visuoconstructivas, se han observado también
ciertos déficits, aunque hay pocos estudios que lo demuestren (Bausela-Herreras, 2008).
Silverstein, Legutski, Friedman y Tayakama (1982) mostraron que un grupo de
personas con SD obtuvo mejores resultados que el grupo de personas sin SD en tareas

visoconstructivas, emparejados por edad cronoldgica y edad mental.

Ademaés, cabe destacar que en algunos estudios se ha analizado la posible diferenciacion
en el patron cognitivo entre los hombres y las mujeres. En cuanto a la poblacion
general, parece que existen evidencias empiricas que demuestran una tendencia a
presentar patrones diferentes de asimetria cerebral en ambos sexos (Portellano, 1992).
Para empezar es importante destacar que a nivel neuroanatdmico se han encontrado
diferencias en el cuerpo calloso y el planum temporal, aunque estas diferencias
constituyen una tendencia, no son constantes (Allen, Richey, Chai & Gorski, 1991;
Portellano, 1992; Kulynych, Vladar, Jones & Weinberger, 1992). Estos hallazgos
pueden influenciar en el rendimiento neuropsicoldgico de las personas (Prendergast et
al. 2015).

Es interesante destacar el estudio de las diferencias cognitivas entre los hombres y las
mujeres con la finalidad de conocer mejor el rendimiento neuropsicologico de las
personas con SD. Diferentes autores proponen diferencias a nivel cognitivo entre los
hombres y las mujeres. Portellano (1992) sefiala que las nifias presentan mayores
aptitudes para los aprendizajes verbales de tipo linglistico, a diferencia de los nifios que
parecen presentar mayores habilidades geométricas y de percepcion espacial. Asi
también, se ha observado en las mujeres un mayor rendimiento en tareas que incluyen
velocidad perceptiva, a diferencia de los hombres que muestran una mejor ejecucion en
habilidades espaciales (Springer & Deutsch, 2001; Voyer, Voyer & Bryden, 1995). Una
de las cuestiones mas debatidas es si existen diferencias de género en cuanto a la
organizacion funcional del cerebro para las habilidades lingiisticas. Los estudios
demuestran que los hombres presentan una mayor lateralizacion del lenguaje respecto a
las mujeres (Shaywitz et al., 1995; Kansaku & Kitazawa, 2001). Por lo tanto, en la
poblacion general se ha demostrado que los varones presentan una mayor capacidad
visuoespacial, memoria espacial, rotacion mental de iméagenes, resolucion de problemas
matematicos, por el contrario, las hembras presentan una mejor fluidez verbal,

localizacion de objetos, calculo y sensibilidad, entre otras funciones (Rubia, 2007).
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Aunque existe cierta controversia y dichas afirmaciones son poco concluyentes
(Barroso, 1999).

En cuanto a la poblacion con SD, se han hecho pocos estudios que demuestran la
existencia de diferencias cognitivas entre hombres y mujeres. El estudio de De Sola, et
al. (2015) concluyo que el género influenciaba en las variables cognitivas, destacando
que los hombres con SD obtuvieron puntuaciones inferiores en tareas de memoria
episddica y ejecucion motora, en comparacion con las mujeres. Aun asi, las diferencias
observadas en el rendimiento cognitivo entre los dos géneros, son leves. En conjunto,
los resultados obtenidos en este estudio sugieren que el género puede ejercer un efecto
modulador sobre el funcionamiento cognitivo en los participantes con SD (de Sola et
al., 2015). Otros estudios también han informado que las mujeres con SD muestran un
mayor nivel de funcionamiento cognitivo y adaptativo que los hombres con SD (Lund,
1988; Maata et al.,, 2006). En el estudio de Garcia (2009) el rendimiento
neuropsicoldgico estudiado en varones y mujeres con DS, tanto en edad infantil como
adulta, fue similar, por lo que no se encontraron diferencias significativas en cuanto al

género.

Todas las caracteristicas neuropsicoldgicas aqui descritas parece que se repiten en la
mayoria de personas con SD, aunque siempre hay que tener en cuenta, como hemos
dicho anteriormente, la gran variabilidad que existe entre ellos, por lo que las
caracteristicas neuropsicoldgicas pueden variar en una u otra persona. Hay que
considerar la gran importancia del ambiente, la influencia de la familia, el entorno, la
escolarizacion, las actividades que realizan, etc. De todo ello dependera la entrada a la
vida adulta, por consiguiente, su proceso de envejecimiento. Cada vez existe mayor
evidencia de que la capacidad cognitiva de las personas con SD aumenta con la edad, la
cual incluso en la edad adulta sigue mejorando si se realiza una intervencion adecuada
(Tsao & Kindelberger, 2009).
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1.4. Caracteristicas sociales

Partiendo de los estudios citados a lo largo de este trabajo, referidos al desarrollo
bioldgico, psicoldgico y neuropsicoldgico de las personas con SD, haremos referencia
también a la importancia de los aspectos sociales, enfatizando en la importancia de la
inclusion social, el ocio, la actividad fisica y acabaremos centrandonos en la integracién
laboral. Asi conoceremos la importancia de las caracteristicas del entorno en el que se

desenvuelven cotidianamente.

La gran variabilidad existente entre estas personas no solo se presenta como
consecuencia de la aportacion bioldgica propia de la trisomia, sino también en relacién
con la realidad personal, educativa, familiar y sociocultural de cada individuo, las cuales
influirdn decisivamente en su desarrollo y aprendizaje. Sin duda, los factores intra e
interpersonales moldean y modifican el desarrollo de cada persona en particular
(Fernandez & Gracia, 2013).

Cabe destacar la importancia de ofrecer una formacion continuada a todas las personas
con SD, como un complemento indispensable a la integracion laboral y desarrollo
personal y social, dependiendo siempre de sus caracteristicas individuales. Es
indispensable hoy en dia procurar mejorar su formacion a lo largo de toda la vida, para
mejorar su calidad y esperanza de vida. En el caso de adultos con dificultades de
aprendizaje, la formacion continua resulta imprescindible tanto para poder mantener las
competencias ya adquiridas, como para adquirir nuevos conocimientos que les han de
permitir, junto con un trabajo normalizado, ser ciudadanos activos, participativos y
responsables, en la medida de sus posibilidades. Todo esto es importante partiendo de la
base de que la cognicién de las personas con SD se caracteriza por su neuroplasticidad,
lo que significa que sus cerebros se desarrollan relacionandose con el contexto que les
rodea (Florez, 2015).

Asimismo, favorecer la inclusion social permite crear oportunidades para que las
personas mayores con DI puedan relacionarse con personas de otras generaciones y
garantizar una mayor participacion social. Es muy importante preparar a las personas
con SD programando una intervencion dirigida a la estimulacion de las habilidades

cognitivas, de soporte psicolégico y de ayuda en la programacién de una vida rica en
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actividades, ademas de seguir disfrutando de las oportunidades que la vida les ofrece
(Fernandez-Olaria, Signo, Bruna & Canals, 2011). La inclusion de las personas con SD
en diferentes grupos sociales es cada vez méas evidente, teniendo un doble objetivo: en
primer lugar generar experiencias personales satisfactorias, y en segundo lugar
demostrar a la sociedad en general que son capaces de relacionarse y de interactuar
positivamente unos con otros (Troncoso et al., 1999). La investigacion de Lazaro (2007)
sobre ocio y discapacidad, demuestra como las personas con SD han de desarrollar,

expresar y mantener un estilo de ocio satisfactorio, pudiendo elegirlo personalmente.

Ademaés de los beneficios de la formacion continuada, la inclusién social y el ocio, son
importantes las aportaciones sobre los beneficios de la actividad fisica y el empleo. En
relacién a esto, es importante destacar que cada vez son mas los estudios que muestran
la importancia del ejercicio fisico para las personas con SD. En estos estudios se
demuestra que el ejercicio fisico ayuda a reducir el peso, favoreciendo el metabolismo
general de la persona. Ademas, el ejercicio fisico tiene otras importantes ventajas como
son la integracion de las personas con SD en la sociedad y la mejora de su bienestar
(Tejerina, s.f.). Se considera que los programas de educacion fisica deben proporcionar
oportunidades de aprendizaje para desarrollar habilidades integrales de conocimiento
del cuerpo, conciencia de espacio, equilibrio y esfuerzo. Estos programas deben
desarrollarse a lo largo de la vida para asi mejorar su salud, su autoestima y optimizar su

calidad y esperanza de vida (Jobling, 1994; Pitetti, Baynard & Agiovlasitis, 2013).

Finalmente, se ha demostrado que la participacion de las personas con SD en el empleo
con apoyo influye positivamente sobre la calidad de vida personal y familiar. Los
servicios que faciliten el funcionamiento en las actividades de la vida diaria y ayuden a
las familias a acceder a apoyos familiares que sean adecuados, poseen el potencial de
influir positivamente sobre su calidad de vida (Foley et al., 2014).
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1.4.1. Perfil sociodemografico del sindrome de Down en Espafia

Una vez revisados los estudios sobre las caracteristicas sociales, nos centraremos en
conocer la realidad de esta poblacién desde un punto de vista cuantitativo, para asi
poder establecer un conocimiento mas exhaustivo. Para conseguir esta informacion

debemos tener los datos de incidencia y prevalencia del SD en nuestro pais.

Segun la informacion extraida del Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones
Congénitas (ECEMC, 2008), durante el periodo 1980-2007 se diagnostico sindrome de
Down a aproximadamente 11 de cada 10.000 nacidos en Espafia. Destaca, sin embargo,
la progresiva disminucion de la incidencia para tres periodos de tiempo: 1980-1985,
1986-2006, y 2007, ultimo afio del que se disponen datos. En el primer periodo
mencionado, la incidencia era de 14,78 nacidos con SD por cada 10.000, mientras que

en el afio 2007 la tasa descendio significativamente hasta los 8,009.

Segun el ECEMC (2006), existe una tendencia decreciente en el nacimiento de personas
con SD en las diferentes comunidades autbnomas espafiolas. Centrandonos en Catalufia,
en el periodo de tiempo comprendido entre el afio 1980 y 1985 la incidencia se estimaba
en 16,55 casos de recién nacidos por cada 10.000. A lo largo de 1986 hasta el afio 2004
la tendencia decreciente fue estadisticamente significativa, con 8,25 recién nacidos por
cada 10.000. EIl ultimo registro estd en 2005 donde el porcentaje ha seguido bajando,

con 7,48 recién nacidos por cada 10.000.

Los registros espafioles mas actualizados los encontramos en el Il Plan de Accion para
personas con SD en Espafia (2009-2013) realizado por Down Esparia, donde se exponen
los registros demograficos recogidos en el Estudio Colaborativo Espafiol de
Malformaciones Congénitas junto con la Encuesta de Discapacidad, Autonomia
personal y Situaciones de Dependencia que se realizé en 2008. En este mismo estudio
se afirma que la esperanza de vida de las personas con SD estd aumentando
progresivamente. Si en el afio 1999 el 10,8% de la poblacién superaba los 45 afios, en
2008 encontramos ya un 13,6% que la supera. Este hecho destaca por una nueva forma
de ver la vida y por la integracion de las personas con SD, por lo que se apuesta que
cada vez mas estas personas puedan vivir de un modo autbnomo e independiente, como

ciudadanos en igualdad de derechos y deberes respecto al resto de la poblacion.
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La Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia
(EDAD, 2008), realizada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) con el apoyo del
Ministerio de Sanidad y Politica Social, la Fundacion ONCE, el Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) y la Confederacion Espafiola de
Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS), ha
estimado la poblacion existente de menores con SD de 0 a 5 afios calculada a partir de la
tasa de nacimientos de nifios con SD en los Ultimos 6 afios y los datos generales de
poblacién para las edades correspondientes. Con estos datos, el 11 Plan de Accién para
Personas con Sindrome de Down (2009-2013), puede afirmar que en Espafia viven
aproximadamente 34.000 personas con SD. La distribucién por grupos de edad y sexo
se puede ver en la tabla 2.

Tabla 2.
Distribucién por grupos de edad y sexo segun el 1l Plan de Accién para personas con
sindrome de Down en Espafia (2009-2013)

Grupo edad

Varones Mujeres Total
0ab 1.338 1.082 2.420
6al0 203 776 979
11a15 839 1.366 2.205
16 a 20 939 894 1.833
21a25 1.246 1.847 3.093
26 a 30 4.283 990 5.273
31a35 3.037 2.570 5.607
36 a 40 2.814 1.324  4.138
41 a 45 2.432 1.379 3.811
46 a 50 719 666 1.385
51a55 1.712 540 2.252
> 55 470 499 969
Total 20.032 13.933 33.965

Uno de los datos importantes a observar en la tabla anterior es el predominio de
hombres sobre las mujeres en los distintos grupos de edad. Este predominio se objetiva
mas claramente a partir de los 25 afios de edad, lo que podria indicar que las mujeres
con SD tienen una menor esperanza de vida, justo lo contrario de lo que sucede en el
resto de la poblacion, hecho que se ha sefialado en estudios como los de Esbensen
(2010).
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El equipo investigador del estudio EDAD (2008) sugiere un descenso de la incidencia
del SD, siendo el mas acusado dentro de las malformaciones congénitas cuya frecuencia
global estd disminuyendo a razén de 3,9 casos menos cada afio por cada 100.000
nacimientos. También refieren que dentro del grupo de edad materna igual o superior a
35 arfios, el descenso es mucho mas marcado, ya que los investigadores han demostrado
que cada afio se estan registrando 28,6 casos menos por cada 100.000 nacimientos. Los
autores del estudio sugieren una explicacion clinica de este descenso, explicando que es
debido a que existen planes de diagnostico prenatal especificamente dirigidos a la
deteccion del SD y a que estan especialmente enfocados a los grupos de mayor riesgo,
es decir, a las madres de mayor edad. En referencia a las madres jévenes menores de 35
afios, el descenso es también significativo debido a la aplicacion de los nuevos

marcadores ecograficos en el diagnostico prenatal.

Los datos de dicho estudio, asi como numerosas investigaciones confirman que la
esperanza de vida de las personas con SD estd aumentando progresivamente (EDAD,
2008; Chicoine & McGuire, 1997; Esbensen, 2010; Fromage & Anglade, 2002; Pérez,
2006; Ribes, 1999; Strauss & Zigman, 1996; Zigman, 2013).

Como se ha comentado anteriormente, uno de los datos importantes que predominan en
el perfil poblacional del colectivo de personas con SD es el numero significativamente
mas elevado de hombres frente a mujeres. Este patron es opuesto al de la poblacion
general y entre los individuos con otro tipo de DI (Esbensen, 2010). La diferencia de
género sigue siendo especulativa ya que no hay estudios que demuestren el porqué de
este hallazgo. El Unico factor hasta ahora que puede ser valido es la menopausia
temprana (46 afios) que puede contribuir a la pronta mortalidad de las mujeres con SD
en comparacion con los hombres, dado que tiene implicaciones importantes en su salud
y puede ser un factor de riesgo importante para enfermedades del corazon, depresion,

osteoporosis, cancer de mama y demencia (Schupf et al., 1997).
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1.4.2. La insercion laboral de las personas con sindrome de Down

Para estudiar el proceso de envejecimiento es importante considerar la actividad laboral
que llevan a cabo las personas con SD. Segun un registro de las entidades federadas en
Down Espafia (Il Plan de Accidn para personas con Sindrome de Down en Espafia,
2009-2013), se aprecia un incremento significativo de la tasa de actividad entre la
poblacion con SD que se encuentra en edad de trabajar, sobre todo en el grupo de méas
jévenes (21 a 30 afios), donde 1 de cada 6 est4 activo, aunque este incremento en la tasa

de actividad se aprecia en todos los grupos de edad.

Los datos estadisticos indican que estd aumentando progresivamente el nivel
ocupacional de este colectivo, aunque segun datos del 2013 todavia el 90% de las
personas con SD en edad laboral permanecen inactivas, es decir, ni tienen ni buscan
empleo. Los ultimos datos registrados estiman que hay unas 1.250 personas son SD
trabajando en Espafia. Es importante destacar este aumento sabiendo que en 1999 se
estimaron unas 620. En la tabla 3 podemos observar que ha habido un incremento de
actividad para todos los grupos de edad, siendo especialmente significativo entre la

poblacién de 21 a 30 afios.

Tabla 3.

Poblacion con Sindrome de Down de 16 y mas afios por grupos de edad y relacion con
la actividad. Elaboracion propia a partir del Il Plan de Accidn para personas con
Sindrome de Down en Espafia (2009-2013).

21 a 30 aflos 31 a45afios 46 afios y mas Total

Activos 16,40% 4,80% 2,60% 7,60%
Inactivos 83,60% 95,20% 97,40% 92,40%
Total 100% 100% 100% 100%

Las medidas de empleo dirigidas al colectivo de personas con discapacidad han sido
fundamentales para el acceso al mercado laboral de las personas con SD que ha tenido
lugar en los ultimos afios. Segun los datos de empleo registrados por las entidades
federadas en Down Espafia, se estima un crecimiento de 730 personas empleadas en el
periodo 1990 a 2008, el cual responde en su mayoria al Empleo con Apoyo (441 en
total). La poblacion activa en Centros Especiales de Empleo permanece practicamente
estable. En la tabla 4 se puede observar el numero de personas asociadas a Down

Espafia en edad laboral que estan realizando diferentes tipos de actividad laboral.
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Tabla 4.

Actividad laboral de las personas con Sindrome de Down asociadas a DOWN ESPANA.
Poblacion en edad laboral por servicio. Extraido del 1l Plan de Accion para personas
con Sindrome de Down en Espafia (2009-2013).

Actividad laboral Usuarios

Empleo con apoyo 441
Bolsa de empleo 396
Précticas en empresas 141
Formacion en el puesto 118
Centro Especial de Empleo 40

Enclave laboral 14

Otros 100
TOTAL 1250

Es preciso tener en cuenta la relevancia de la inclusion laboral de las personas con SD,
como medio de actividad mental, fisica y relacional. Como dice Escobar (2012), hasta
hace unos afios las personas con DI se han mantenido al margen de toda actividad
laboral competitiva y de otros muchos ambitos de la sociedad. Hoy en dia pueden
acceder a programas especificos de formacion profesional, tienen servicios de apoyo a
los que pueden trasladar su ilusién y motivacion para realizar una actividad laboral
remunerada. A través de su esfuerzo, se convierten en los protagonistas de su propia
autonomia y promocion laboral, asumiendo con responsabilidad el reto que se les
propone. Por lo que el hecho de tener un trabajo ayudara a potenciar tanto la integracion
social de la persona, el desarrollo de su personalidad, de las habilidades sociales, de las
habilidades comunicativas, permitiendo la posibilidad de conseguir una vida

relativamente independiente (Ruiz & Flérez, 2009).

De este modo, Mendia (2010) considera que el trabajo se enmarca dentro de la
posibilidad de trascendencia de la persona y de la definicion de un proyecto de vida. El
objetivo de la integracion en el mundo laboral es la mejora de la calidad de vida de las
personas con discapacidad, ofreciendo un servicio de inclusién social y laboral en un
entorno "normalizado”, y asi potenciar la adquisicion de autonomia. Por lo tanto, el
trabajo constituye una importante via de desarrollo personal y una incorporacion plena
en nuestra sociedad. De esta manera, el trabajo es un medio para lograr una imagen

positiva y mas util de uno mismo, reconocimiento social, estructuracion del tiempo,
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inclusion en un grupo social, aumento en la cantidad y calidad de las interacciones
sociales y una independencia econémica. Como veremos mas adelante, la experiencia y
las investigaciones han demostrado que el trabajo puede aportar una serie de cambios
significativos respecto a su imagen personal, la mejora en la autonomia personal, mejora
en la expresion oral, mejora en las habilidades sociales y en la resolucion de problemas,

mayor iniciativa para la planificacion de actividades, entre otros.

Martinelli, Jenaro y Rodriguez (2011) destacan que también esta demostrado que las
dificultades significativas de éxito en la insercion laboral y el mantenimiento del trabajo
ordinario dependen generalmente de las habilidades sociales y de la resolucion de
problemas, y no del dominio de las competencias técnicas y / o académicas. De esta
manera, relacionando los factores mas importantes, destacamos que los aspectos
lingliisticos, como son la expresion oral y escrita, y los aspectos sociales son los
aspectos mas relevantes de un candidato a la hora de buscar un trabajo y mantenerlo de
manera satisfactoria. Los estudios recientes de Garcia, Ruiz, Toledo y Garcia (2011)
confirman que las personas con DI que trabajan tienen un buen nivel de autonomia que
se mantiene hasta aproximadamente los 45 afios. Algunos estudios analizan la relacion
que se establece entre el estilo de vida activo y la influencia que esto supone para el
posible deterioro cognitivo en los procesos de envejecimiento. Velar por aspectos
relacionados con la salud y el mantenimiento activo de las capacidades cognitivas se
asocian con la reserva cognitiva y la plasticidad cerebral (Fratiglioni, Paillard-Borg &
Winblad, 2004).

Dentro de las modalidades de trabajo para las personas con DI, por lo tanto opciones
con las que cuentan las personas con SD, destacamos la modalidad de Empleo con
Apoyo. Segun Jordan de Urries y Verdugo (2001) su definicion entiende que es un
empleo integrado en la comunidad dentro de empresas normalizadas, para personas con
discapacidad que tradicionalmente no han tenido posibilidad de acceso al mercado
laboral, mediante los apoyos necesarios dentro y fuera del lugar de trabajo, a lo largo de
su vida laboral y en condiciones de empleo lo mas similares posibles en trabajo y sueldo
a las de otro trabajador sin discapacidad en un puesto equiparable dentro de la misma
empresa. Es ademas un vehiculo por el cual las personas con discapacidad han
demostrado su capacidad para desempefiar y mantener un empleo (Parent, Kregel &

Johnson, 1996). Cabe destacar que en Espafia, Aura Fundacion ha sido el primer
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programa de Empleo con Apoyo, por lo tanto es pionero en la implantacion y desarrollo
de esta metodologia, (Becerra, Montanero & Lucero, 2012; Canals & Domenech, 1991,
1999).

Las caracteristicas mas significativas del Empleo con Apoyo fueron resaltadas por
Verdugo y Jenaro en el afio 1993:
1. Integracion. Oportunidad que se ofrece a las personas con discapacidad de
trabajar junto a iguales sin discapacidad.
2. Salarios y beneficios. En relacion directa a la categoria profesional
desempefiada y al trabajo efectuado.
3. Emplazamiento en el lugar de trabajo como paso previo al entrenamiento.
4. Rechazo cero. La gravedad de la discapacidad no debe ser criterio de
seleccion.
5. Apoyo flexible. Determinado individualmente y a través de una amplia gama
de servicios.
6. Apoyo a lo largo de la vida. Mientras sea necesario en la vida laboral del

trabajador para que mantenga su empleo.

Esta metodologia se basa en un sistema estructurado de apoyo cuyo objetivo es la
incorporacion laboral y el mantenimiento de un puesto de trabajo remunerado por parte
de las personas con discapacidad en el mercado ordinario de trabajo. El apoyo es
proporcionado por el preparador laboral, profesional que va a acompariar al trabajador
con discapacidad en todo su proceso de integracién social y laboral. El apoyo
proporcionado a la persona no sélo incluye ayudas en el aprendizaje de las tareas en el
propio puesto de trabajo, sino que también implica una ayuda en el desarrollo de
habilidades complementarias fundamentales para una vida activa, como la autonomia y
las relaciones sociales. Los apoyos son la pieza fundamental, dado que son los
elementos necesarios para que el trabajador pueda suplir los déficits derivados de su
discapacidad, y afrontar de manera exitosa su empleo (Jordan de Urries y Verdugo,
2003).

Otras de las modalidades de empleo son los Centros Especiales de Empleo (CEE). Estos
se crearon en nuestro pais al inicio de la década de 1980, con la mision de asegurar un

puesto de trabajo remunerado a aquellas personas con discapacidad que no podian
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acceder al mercado laboral ordinario. Los CEE se constituyen como empresas que
trabajan en el mercado pero con unas caracteristicas que le dan su carécter de empleo
protegido. Se entiende por CEE aquellos centros cuyo objetivo principal es el de
realizar un trabajo productivo, participante regularmente en las actividades del mercado
y teniendo como finalidad asegurar un empleo remunerado y la prestacion de servicios
de ajuste personal y social que requieren sus trabajadores con discapacidad, a la vez que
sea un medio de integracion del mayor numero de personas con discapacidad al régimen
de trabajo normal (LISMI, Ley 13/1982, art. 42.1).

Es importante destacar que el trabajo que realizan las personas con discapacidad en los
CEE es productivo y remunerado. Los CEE suelen especializarse en diferentes
actividades segun las capacidades y habilidades de los sujetos, al igual que los centros
ocupacionales. En los CEE las actividades mas conocidas son: limpieza, telemarketing,
montajes industriales, manipulados, tratamiento de datos, textil, imprenta, jardineria. Y
también presentes en actividades de los CEE, pero menos conocidas, son: gestion
integral de residuos hospitalarios, consultoria de direccion y gestion empresarial,
desarrollo de proyectos de accesibilidad, gestion integral y desarrollos tecnologicos,
correduria de seguros, servicios de logistica, etc. (Federacion Empresarial Espafiola de
Centros Especiales de Empleo [FEACEM], 2006).

Por altimo, es importante destacar otra de las opciones con las que cuentan las personas
con SD. En esta opcion se encuentran los centros ocupacionales que se han configurado
como una de las principales opciones formativas, ocupacionales y laborales para las
personas con DI y, sin lugar a dudas, han permitido dar un salto cualitativo en la
concepciéon de las personas con DI en su futuro rol de trabajador. Los centros
ocupacionales tienen como finalidad asegurar los servicios de terapia ocupacional y de
ajuste personal y social, es decir, preparar a la persona con discapacidad a enfrentarse
con las exigencias de la vida cotidiana y el trabajo. Para los usuarios gque tengan
mayores posibilidades, sera el medio que les capacite para alcanzar la integracion
laboral y la realizacion personal y social; y para los usuarios mas afectados sera un lugar
estable y permanente que les facilite el desarrollo personal y la integracién social.

Este servicio esta dirigido a procurar que los usuarios tengan una mayor habilitacion
personal y una mejor adaptacion en su relacion social. Actualmente, se considera que

los centros ocupacionales se encuentran ligados al tipo de servicio “prelaboral” ya que,
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tras su estancia en estos centros, los participantes pueden seguir dos itinerarios
diferentes de insercion laboral: uno dirigido a los CEE y otro dirigido al mercado
laboral ordinario. La mayor parte de los centros ocupacionales espafioles acogen
mayoritariamente a personas con DI, siempre derivandolos a talleres acordes con su

capacidad (Down21 Empleo, s.f.).

Ademaés de las modalidades expuestas, existen otras medidas méas recientes, como son
los enclaves laborales que se configuran como una subcontratacion de obras o servicios
entre un CEE y una empresa ordinaria. Asi pues, un grupo de trabajadores con
discapacidad del CEE se desplaza temporalmente al centro de trabajo de la empresa
colaboradora para la realizacion de obras y servicios que guarden relacion directa con la
actividad normal de ésta, ofreciendo la posibilidad de incorporacion al mercado abierto

(Becerra, Montanero, Lucero & Gonzélez, 2008).

El empleo, constituye por tanto, una via importante de desarrollo personal y una
incorporacion plena a nuestra sociedad. En este sentido, gracias al trabajo se consiguen
aspectos como una imagen mas positiva y util de uno mismo, el reconocimiento social,
la organizacion del tiempo, la pertenencia al grupo social, la mejora en las interacciones
sociales y la independencia econdmica. Es una oportunidad para aprender y para
desarrollar el sentimiento de propia realizacion y de propia valia, asi como un

importante refuerzo para su autoestima (McGuire & Chicoine, 2010).

Gracias al proceso de formacién y maduracion que el empleo les va aportando, se
observan cambios significativos en los trabajadores con DI (Escobar, 2012). Estos

cambios se observan en:

e Mejora significativa en el cuidado de la imagen exterior.

e Mejor autonomia personal.

e Mejora de la expresion oral.

o Percepcién mas realista de las posibilidades y limitaciones personales.

e Mayor habilidad para la resolucion de los problemas de la vida cotidiana.
« Mejora significativa de las habilidades sociales.

e Mayor iniciativa para planificar actividades.
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e En general, se observa un mayor grado de satisfaccion personal y

responsabilidad.

Una vez descritas las distintas modalidades de empleo para las personas con DI, es
importante destacar que pocos estudios han investigado especificamente los beneficios
cognitivos que puede aportar el trabajo estas personas. En uno de estos estudios, se
evalud la relacion entre el funcionamiento cognitivo y la adaptacion al trabajo,
sometiendo a adultos con DI activos laboralmente y otro grupos no activos laboralmente
a una evaluacion neuropsicoldgica completa, observando que los participantes que
estaban activos laboralmente obtenian mejores resultados en las capacidades de
atencion, memoria, orientacién espacio-temporal, codificacion de simbolos,
comprension verbal y conducta adaptativa (Su, Lin, Wu & Chen, 2007). Otro estudio
concluyd que las personas con DI en contextos laborales de empleo con apoyo pueden
mejorar su capacidad de planificar, ejecutar y evaluar las tareas que se les demandan, asi
como mejorar su independencia en el trabajo (Becerra, Montanero, Lucero & Gonzalez,
2008). Por ultimo en la investigacion realizada por Garcia-Villamisar y Hughes (2007),
observaron un mejor rendimiento en las funciones ejecutivas, tales como memoria de
trabajo, planificacion y cambio, en las personas con autismo activas laboralmente bajo
las condiciones de empleo con apoyo. Este estudio ofrece informacion destacable sobre
la opinion de que el empleo competitivo provoca cambios cognitivos positivos. Por lo
tanto, contamos con evidencias cientificas de la eficacia de programas de empleo con
apoyo en la mejora de la calidad de vida de personas con discapacidad como medio de
actividad mental, fisica y relacional. A su vez, la actividad laboral contribuye también a
mejoras importantes en la autopercepcion de su salud (McGlinchey, McCallion, Burke,
Carroll & McCarron, 2013).

Por lo tanto cabe destacar, la importancia que tiene el empleo para vivir de forma digna,
con libertad personal y en igualdad de condiciones es un derecho para todas las
personas. El hecho de tener un empleo representa la oportunidad para que todas las
personas desarrollen sus capacidades al maximo, promueve su crecimiento, desarrollo y
bienestar del individuo e incrementar su calidad de vida. Ademas, el empleo en un
entorno normalizado favorece las relaciones interpersonales en diversos entornos. Para
llegar a ello es necesario un recorrido educativo favorecedor y una formacion adecuada

en habilidades prelaborales, sociolaborales y formacion continuada e instrumental. Se
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ha demostrado que el Empleo con Apoyo ayuda a aumentar los sentimientos de
competencia, seguridad en si mismo, autoestima, las relaciones interpersonales, las
habilidades sociales, las comunicativas y linguisticas, y otras funciones cognitivas como
la atencion y la memoria, promoviendo ademas un mayor nivel de autonomia y vida

independiente (Fernandez-Olaria, 2012).

En definitiva, la mejora en la calidad de vida ha favorecido considerablemente el
aumento de la longevidad de las personas con SD. Por esta razon, es importante
describir las caracteristicas que presenta su proceso de envejecimiento. Es muy
importante conseguir una mayor precision diagnostica en la fase inicial del proceso y
una prevencion y/o intervencién méas ajustada a las necesidades de estas personas. Por
ello, un buen modelo orientador de la calidad de vida debe poner especial énfasis en el
proceso de autodeterminacién individual, en la potenciacion de la autonomia y en la
inclusion en la comunidad ofreciendo los apoyos necesarios para que esto sea posible.
Tener en cuenta los beneficios de la actividad laboral es también imprescindible en
relacién a la reserva cognitiva como medida de prevencién del deterioro cognitivo y la

promocion del envejecimiento activo y saludable.

Por lo tanto, una vez conocidas las caracteristicas biologicas, psicologicas,
neuropsicoldgicas y sociales de las personas con SD, en el proximo capitulo nos
centraremos en conocer cOmo es su proceso de envejecimiento, haciendo especial

hincapié en los cambios neuropsicoldgicos que este proceso comporta.
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“No hay dos personas con sindrome de Down iguales, puesto que todas tienen
capacidades y personalidades muy diversas. Al igual que el resto de la poblacion, las
personas con sindrome de Down son producto de su experiencia vital, de su historia y

de sus expectativas culturales, ademds de su herencia genética”

(Kerr, 2009).

2. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN LAS PERSONAS
CON SINDROME DE DOWN

2.1. Proceso de envejecimiento y aumento de la esperanza de vida
2.1.1. Cambios fisicos
2.1.2. Cambios cognitivos, emocionales y conductuales
2.1.3. Cambios sociales y laborales

2.2. Cambios neuropsicolégicos en el proceso de envejecimiento
2.2.1. Lenguaje y comunicacion
2.2.2. Memoria
2.2.3. Atencion
2.2.4. Funciones ejecutivas
2.2.5. Otras funciones cognitivas

2.3. Deterioro cognitivo y demencia
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2. EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN LAS
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Hasta hace relativamente poco se ha hablado extensamente sobre las caracteristicas
evolutivas de los primeros afios de vida de los nifios con DI, sobretodo en relacién a sus
necesidades educativas, pero podemos observar que a medida que avanzamos en las
diferentes etapas de la vida, cada vez contamos con menos informacion. Actualmente
hay un interés creciente en el estudio del proceso de envejecimiento de las personas con
DI, en especial en el sindrome de Down, dado que la esperanza de vida estd aumentando
y cada vez es mayor la necesidad y el interés sobre como envejecen y qué medidas
tenemos para ayudarlos en este proceso, tanto a ellos como a sus familias.

Envejecer es un proceso individual, pero envejecer bien es también social, dado que no
solo afecta a quien va sumando afos, sino también a la familia con la que convive, a las
organizaciones en las que desarrolla las actividades ya la propia sociedad en la que se
siente ciudadano activo. Por todo ello, es necesario preparar con afios de antelacion,
acumulando capacidades personales, actitudes y proyectos de futuro que aseguran un
envejecimiento activo en el personal y satisfactorio en el social. Los programas de
intervencion deben responder a las demandas que el envejecimiento en este colectivo
especifico presenta ya de forma importante para que éste sea pleno y digno (Berzosa,
2013).

El aumento de la esperanza de vida en las personas con SD plantea nuevos interrogantes
sobre su proceso de envejecimiento. En este capitulo nos centraremos en desarrollar el
conocimiento actual sobre su esperanza de vida, asi como en conocer como es su
proceso de envejecimiento, centrandonos finalmente en los cambios neuropsicoldgicos
asociados a este proceso, en el deterioro cognitivo y en los aspectos relacionados con la

demencia.
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2.1. Proceso de envejecimiento y aumento de la esperanza de vida

Los estudios de estos ultimos afios han indicado que las personas con SD envejecen
antes que el resto de la poblacion y, ademas, la probabilidad de desarrollar un
envejecimiento patoldgico prematuro es elevado, ya que tienen un alto riesgo de
predisposicion a la enfermedad de Alzheimer (EA) debido, entre otras causas, a razones
de naturaleza neurobioldgica (Lao et al., 2015; Ward, 2004). Es importante destacar que
una de cada diez personas con DI mayor de 40 afios puede presentar un deterioro
cognitivo y social afiadido a la DI, especialmente en el proceso de envejecimiento de
personas con DI moderada. Especificamente en el SD, el deterioro cognitivo y social es
mas evidente que en las otras etiologias, por lo que se ha demostrado que una de cada
tres personas con SD mayores de 40 afios podria tener un deterioro cognitivo afiadido a
la DI. Entre las areas cognitivas mas afectadas en las personas SD, comparadas con
otras etiologias se han descrito la memoria inmediata (memoria de trabajo), la
orientacion en el tiempo y en el espacio y el uso del habla, entre otras que destacaremos

mas adelante (Novell, Nadal, Smilges, Pascual & Pujol, 2008).

Sin embargo, es preciso considerar que actualmente las expectativas de vida de las
personas con SD han cambiado notablemente. Una de las razones que ha influenciado
este cambio es el aumento general de la calidad asistencial, de forma que, en los
tiempos actuales, un 80% de las personas con SD viven mas de 50 afios, llegando
algunos a los sesenta o incluso setenta afios (Aguado & Alcedo, 2004; Brown et al.,
2001; Carmeli, Kessel, Bar-Chad & Merrick, 2004; Farriols, 2012; Head, Silverman,
Patterson & Lott, 2012; Lott & Dierssen, 2010; Pérez, 2006; Prasher, 2005).

El estudio de Strauss y Zigman (1996) plante6 que la esperanza de vida de las personas
con SD se aproximaba a los 60 afios, no obstante continuaba siendo inferior a la de la
poblacion general y a la de la poblacion con otro tipo de DI. EI SD es por tanto un claro
factor de riesgo en referencia a la mortalidad, sin embargo, siguen apareciendo informes
de personas con SD que llegan a la década de los ochenta sin signos de demencia
(Chicoine & McGuire, 1997; Krinsky-McHale et al., 2008). El estudio de Berzosa
(2013) sefala que la esperanza de vida de las personas con SD que supera los 45 afios
estd aumentando de manera progresiva (del 10,8% de la poblacion en 1999 al 13,6% en

2008). Dado el reciente incremento en la expectativa de vida de las personas con
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discapacidad, urge poner en marcha programas cuyo objetivo principal sea el de
anticipar las demandas de este grupo de poblacion para poder asi asegurar la existencia
de los recursos adecuados, promoviendo un proceso de envejecimiento activo y
saludable. La mejora de las condiciones meédicas y de salud, en general, han
incrementado la calidad de vida y, como consecuencia, ha aumentado la esperanza de
vida de la poblacién y de las personas con DI, en particular. Por tanto, se presentan
nuevos retos, tales como el disefio de planes de intervencién dirigidos tanto a las
necesidades de apoyo derivadas de la propia DI, como a las limitaciones propias del

envejecimiento (Silva & Alonso, 2014).

Zigman y Lott (2007) exponen que el SD se caracteriza por el aumento de las tasas de
mortalidad, tanto durante las primeras como en las posteriores etapas de la vida, siendo
el riesgo de mortalidad por edad mayor en adultos con SD, tanto en comparacion con la
poblacion de personas con DI como con la poblacion general. Las causas del aumento
de las tasas de mortalidad temprana se deben principalmente a la mayor incidencia de
enfermedad cardiaca congénita y leucemia, mientras que las causas de las tasas de
mortalidad mas altas en etapas posteriores de la vida pueden ser debidas a una serie de
factores, siendo el mayor riesgo el desarrollo de EA, y una aparente tendencia hacia el

envejecimiento prematuro.

Estudios recientes indican que las mejoras en la atencion médica para los nifios y
adultos con SD han dado lugar a una mejora de la calidad de vida y por lo tanto a un
aumento de su esperanza de vida. Como consecuencia, hasta los 35 afios, en los adultos
con SD las tasas de mortalidad son comparables con las personas con otras
discapacidades intelectuales. Sin embargo, después de los 35 afios, las tasas de
mortalidad se duplican, y en la actualidad la esperanza de vida estimada de un nifio con
SD de un afio de edad, es de 43 a 55 afios (dependiendo del nivel de discapacidad)
(Head et al., 2012; Silva & Alonso, 2014). Estas investigaciones confirman la falta de
conocimiento general sobre el proceso de envejecimiento de las personas con SD.
Determinan también que los estudios longitudinales son muy importantes para poder
informar sobre los cambios en el estado de salud, la funcion cognitiva, el desarrollo o no
de la demencia y, la mortalidad para que, gracias a ellos, se pueda promover un

envejecimiento activo y saludable.
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El proceso de envejecimiento en las personas con SD conlleva, como en otras
poblaciones, una serie de cambios a nivel bioldgico, psicoldgico y social, los cuales
aparecen con mas prontitud. Asi mismo, las familias se ven también afectadas por el
proceso de envejecimiento de las personas con DI. Por ello, es importante que las
familias conozcan las caracteristicas de su proceso de envejecimiento y sepan identificar
los cambios antes mencionados, para asi promover su autonomia personal (Ribes,
1999).

El continuo incremento en la esperanza de vida de las personas con SD hace que sea
importante conseguir una igualdad en el acceso al sistema de salud publica y cuidados
para las personas con DI. Sin embargo, todo ello comporta desafios y retos para la
investigacion genética, los programas de educacion publica y para los sistemas de salud
y cuidado en general. Si no se asumen estos retos de manera apropiada para ayudar
tanto a las personas con SD como a sus cuidadores, el aumento de su esperanza de vida
implicard un aumento de las cargas econémicas y emocionales para sus familias y para
la sociedad en general. Estos problemas asociados a la edad necesitan ser urgentemente
tomados en cuenta si queremos dar respuesta al interés de este colectivo en crecimiento
(Berzosa, 2013).

Dado el aumento de la esperanza de vida, Coppus et al. (2008) exponen la importancia
de que sea necesario conocer los factores que influyen en la supervivencia de las
personas con SD, asi como en su esperanza de vida. Los resultados de su estudio
determinaron la importancia de la preservacién de la capacidad cognitiva y funcional,
asociada con una mejor supervivencia en esta poblacién. Estos autores, desde un punto
de vista clinico destacan que los trastornos mas importantes en las personas con SD que
estan relacionados con la mortalidad son: la demencia, las restricciones de movilidad, la
discapacidad visual y la epilepsia, pero no las enfermedades cardiovasculares. Ademas,

el nivel de DI y la institucionalizacién estan asociados también con la mortalidad.

El concepto de envejecimiento ha ido evolucionando, ya que en las ultimas décadas se
estd produciendo un cambio demografico importante relacionado con el envejecimiento
progresivo de la poblacion. La definicion de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) de 1990 sobre el envejecimiento saludable, centrado en la salud, ha ido

evolucionando hacia un modelo mucho mas integrador, como es el de envejecimiento
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activo. Este se refiere a un proceso de optimizacion de las oportunidades de salud,
participacion y seguridad para mejorar la calidad de vida a medida que se envejece,
permitiendo que las personas desarrollen su potencial de bienestar fisico, social y
mental a lo largo de toda la vida, y que participen conforme a sus necesidades, deseos y
capacidades (Berzosa, 2013; OMS, 2002).

El término envejecimiento activo fue definido con el fin de transmitir un mensaje mas
completo y reconocer los factores que afectan la manera de envejecer de individuos y
poblaciones. El envejecimiento satisfactorio de las personas con DI debe ser entendido,
por tanto, como un proceso que dependera del éxito alcanzado a la hora de adaptar el
entorno a las circunstancias de cada individuo, de tal modo que este ultimo, aun cuando
sus condiciones sean menos Optimas, pueda seguir manteniendo lo que anteriormente
consideraba importante y gratificante en su vida (Baltes & Baltes, 1990; Berzosa, 2013;
OMS, 2002). De hecho Berzosa (2013) sefiala, en relacion a las personas con SD, la
importancia de seguir aprendiendo a lo largo de toda su vida, asi como disfrutar de los
aspectos sociales, implicandose en el ocio, la convivencia y la diversion. Es importante
destacar que el proceso de envejecimiento de las personas con DI esta dando lugar a la
aparicion de nuevas necesidades especificas, por lo que también es importante
reconocer la necesidad de que se mantengan activos, tanto fisica como cognitivamente
(Brown et al., 2001).

Gracias a las investigaciones realizadas, sabemos que el envejecimiento en las personas
con DI es méas prematuro, puede llegar repentinamente y ser un proceso de deterioro
muy rapido en edades, a veces, muy tempranas. Este proceso se agrava en las personas
con discapacidad dependiendo del tipo, siendo frecuente que se inicie un deterioro por
el envejecimiento, el cual, en la mayoria de la poblacién no se da hasta los 65/70 afios
(Pérez, 2002). El proceso de envejecimiento, ademas de ser un proceso de cambios
bioldgicos, sociales y psicologicos, es también un proceso de adaptacién emocional y de
cambios cognitivos, siendo esta adaptacion un proceso de aprendizaje. En este sentido,
es importante atender todas estas condiciones desde un punto de vista cientifico y
clinico. En relacion al envejecimiento, existen evidencias de que las emociones estan
relacionadas con la percepcion que la persona tiene de su momento existencial, asi
como con las posibilidades de comprender y responder de manera satisfactoria a los

cambios propios del proceso de envejecimiento (Berzosa, 2013; Yanguas, 2009).
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En este sentido, el proceso de envejecimiento esta afectando a un namero significativo
de personas con DI, constituyendo asi un hecho social emergente. Este proceso es un
constructo multidimensional que engloba aspectos bioldgicos, psicolégicos y sociales,
por lo que es fundamental sefialar la importancia de tener en cuenta las caracteristicas
propias del proceso de discapacidad a lo largo de la vida (Bejarano & Garcia, 2009).
Dichos autores nos presentan las caracteristicas mas relevantes del proceso de
envejecimiento de las personas con DI, a partir de la revision de la bibliografia

cientifica sobre el tema:

1. EIl proceso de envejecimiento de las personas con DI se manifiesta con méas
rapidez que entre la poblacion general.

2. A diferencia de la poblacion general, en la que el proceso de envejecimiento se
inicia entre los 65-70 afios, en las personas con DI este proceso se iniciaria entre
los 45-50 afios, destacando que las personas con SD lo pueden iniciar incluso
antes.

3. El proceso de envejecimiento se encuentra enormemente condicionado por las
situaciones sucedidas en la persona a lo largo de su vida (atencion temprana,
atencion sanitaria, proceso de institucionalizacion, entre otras).

4. La variabilidad de las manifestaciones del proceso de envejecimiento de las
personas con DI es la caracteristica mas destacable, siendo ésta mas elevada
cuanto mayor sea la edad de las personas con DI.

5. Los problemas de salud de las personas con discapacidad suelen verse
incrementados en las personas con DI.

6. Mientras que en la poblacion general los servicios sanitarios dirigidos a las
personas en su proceso de envejecimiento se encuentran bien definidas, las
personas con DI que envejecen cuentan con pocos recursos para ser atendidas
adecuadamente.

7. Asi como entre la poblacidn general, para la evaluacién de diferentes situaciones
derivadas del proceso de envejecimiento (memoria, depresion, valoracion de las
actividades de la vida diaria, etc.), se dispone de instrumentos adecuados para
Ilevar a cabo este diagndstico, en las personas con DI se carece de ellos, lo cual
ocasiona enormes dificultades de diagnostico en dicha poblacion.
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8. Actualmente, en nuestro pais hay escasez de estudios longitudinales y protocolos
adecuados que nos permitan conocer las caracteristicas derivadas del proceso de

envejecimiento de las personas con DI.

En general, debemos tener presente que el crecimiento, el desarrollo y los efectos de
nuestras experiencias vitales nos cambian a todos con el transcurso del tiempo, por lo
que el cambio es una parte normal y sana de nuestras vidas. Las conductas, las actitudes
y la personalidad pueden ir cambiando, siendo estos cambios inevitables. A los largo de
su vida, las personas con SD también cambian, existiendo determinadas etapas de la
vida en las que dicho cambio puede ser mas acentuado (McGuire & Chicoine, 2010).
Por lo tanto, dado que se producen estos probables cambios, es fundamental una
intervencion adecuada y adaptada a las necesidades y caracteristicas individuales. En
este sentido, Bejarano y Garcia (2009) proponen programas de promocién de la salud
dirigidos al mantenimiento de actividad fisica, la estimulacion cognitiva, los habitos
higiénicos y el aprendizaje de una alimentacion saludable basados en la adquisicion de

habitos alimentarios adecuados para las personas con DI en proceso de envejecimiento.

La investigacion de Bittles, Bower, Hussain y Glasson (2006) muestra los datos de un
estudio que se centra en las necesidades médicas y sociales de las personas con SD y
sus familias. Para los propdsitos de este estudio se identificaron cuatro fases en la vida
claramente diferentes: 1) prenatal; 2) nifiez y madurez temprana; 3) madurez y 4) vejez,
con informacion sobre la morbilidad y mortalidad de una base de datos estatal de
Australia occidental. En relacion con la etapa de la madurez, se identifican desérdenes
relacionados con la edad que comienzan antes en las personas con SD que en la
poblacién general. Destacan también que en esta etapa de la vida hasta la muerte se
observa una sustancial variacion individual, aunque en la mayoria de los casos, la edad a
la que se produce es a partir de los 65 afios. El envejecimiento se produce antes en
personas con SD Yy tienen una mortalidad prematura asociada a problemas biolégicos.
En paises desarrollados muchas de las cohortes actuales de las personas con SD viviran
mas de 60 afios de edad, sobre todo aquéllas que no tienen defectos congeénitos en el
corazén. Es interesante destacar que de entre las diferentes causas de mortalidad que se
encontraron, la demencia tipo Alzheimer se registro solo en tres casos como una causa

afiadida a la causa fundamental de la muerte. Destacaron también que la pérdida de
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memoria, el deterioro cognitivo y los cambios en el comportamiento, se diagnosticaron

por lo menos en el 50% de los casos de personas mayores de 60 afios con SD.

Seguidamente describiremos de forma general los cambios que pueden ir apareciendo
en el proceso de envejecimiento de las personas con DI, incluyendo las personas con

SD a nivel fisico, cognitivo, emocional y social.

2.1.1. Cambios fisicos

En las personas con DI, en primer lugar se observan cambios en la piel, perdiendo
elasticidad y apareciendo arrugas como causa de la disminucion hidrica de los tejidos, lo
cual es similar al resto de la poblacion, aunque se sabe que la exposicion al sol puede
tener un mayor efecto sobre las arrugas de la piel en comparacion con la poblacién
general. A su vez, empiezan los cambios en el cabello, implicando la aparicion de canas
y la pérdida del mismo (Bejarano & Garcia, 2009; Brugge, Grove, Clopton, Grove
& Piacquadio, 1993)

Las funciones sensoriales y perceptivas empiezan a declinar, asi como también hay que
prestar atencién a las pérdidas auditivas y visuales, dado que los déficits visuales y las
anomalias oculares son comunes entre los adultos con SD, asi como la pérdida de
audicion parece tener una edad de inicio mas temprana. Con frecuencia, las
discapacidades sensoriales no diagnosticadas (de la vista o el oido) se suelen confundir
con testarudez, confusion o desorientacién en adultos con SD. Ademas, la pérdida
progresiva de audicion supone también una situacion emocionalmente dificil, ya que
puede causar profundo impacto sobre la posibilidad de comunicacion con los demas.
Estos trastornos son bastante comunes y, cuando se identifican correctamente, pueden
mejorar significativamente (Bejarano & Garcia, 2009; Esbensen, 2010; Florez, 2013).

Por otra parte también se ha observado que la tasa de convulsiones aumenta con la edad
de las personas con SD, especialmente en las personas que tienen demencia. Aparecen
problemas respiratorios y aumenta la presion sanguinea como consecuencia de la
disminucion del ritmo cardiaco. El sistema inmunologico empieza a perder eficacia y se
observa una tendencia a la obesidad, dado el sedentarismo prominente y el exceso de

alimentacion. Aparecen dificultades para hacer frente a determinadas actividades fisicas
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dada la reduccién de la masa muscular, iniciando la aparicion de trastornos musculo-
esqueléticos (Esbensen, 2010; McGuire & Chicoine, 2009; National Down Syndrome
Society [NDSS], 2013)

En el caso de las mujeres, aparece la menopausia precoz con un promedio de aparicion
de 4 a 6 afos antes que en las mujeres de la poblacion general. En las personas con SD,
las caracteristicas fisicas que destacan en el envejecimiento precoz son: disfuncion
inmunitaria, formacion de cataratas, presbiacusia, atrofia de la piel, declive en algunas
habilidades cognitivas, neuropatologia tipo Alzheimer (sin demencia), aparicion plena
de la enfermedad de Alzheimer, asi como la aparicién de algunas neoplasias (Bejarano
& Garcia, 2009; Esbensen, 2010; Florez, 2013; McGuire & Chicoine, 2009; NDSS,
2013).

2.1.2. Cambios cognitivos, emocionales y conductuales

En cuanto al funcionamiento cognitivo, a pesar de que el perfil de cambios cognitivos es
marcadamente individual, afecta principalmente a la memoria, el lenguaje, las
habilidades visuoconstructivas, las funciones ejecutivas y las praxias (Devenny,
Krinsky-McHale, Sersen & Silverman, 2000; Palmer, 2006). Entre estos cambios
destaca la aparicion inicial de una mayor lentitud en el tiempo de reaccién frente a
determinados estimulos, comportando dificultades de aprendizaje sobretodo en la
adquisicién de nuevas habilidades. Aparecen también alteraciones de la memoria,
siendo al inicio pequefios olvidos acompafiados por dificultades de atencion y
concentracion. Las funciones sensoriales y perceptivas disminuyen, incrementando las
dificultades para afrontar trabajos complejos, observandose también dificultades en la
capacidad de resolucion de problemas, asi como en la capacidad de lenguaje y expresion
(Bejarano & Garcia, 2013).

Actualmente, se conoce que la esperanza de vida de las personas con SD se aproxima a
los 60 afios, cifra claramente inferior a la de la poblacion general y a la de la poblacion
con DI sin SD, siendo el intervalo de esta edad muy amplio. EI SD es un claro factor de
riesgo en el envejecimiento precoz y la mortalidad. La tasa de aparicion de EA en las
personas con SD es muy superior al resto de la poblacion, presentandose, ademas, en

una edad relativamente precoz, con una evolucién media de 4-5 afios (Florez, 2013). La
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tasa de aparicion de la EA en la poblacidn general entre los 60-69 afios es de un 2,7%,
en cambio, en las personas con SD es de un 30-75% en ese mismo rango de edad
(Cooper, 1997; Hofman, 1991; Van Dyke, Harper & Dyken, 1998). La aparicion y
evolucion de la EA muestra un alto grado de variabilidad interindividual, ya que hay
personas con SD que no han desarrollado demencia. Los datos estiman que el 25%
pueden mostrar signos y sintomas de demencia tipo Alzheimer a partir de los 35-40
afios. Este porcentaje aumenta con la edad, de modo que aunque las cifras son muy
variables, en la década de los sesenta el porcentaje alcanza entre un 30 y un 75%. Es
importante destacar que el envejecimiento precoz en las personas con SD no es
sinbnimo de EA, por lo que se hace imprescindible y preciso distinguir entre el
deterioro o declive relacionado con la edad en el SD, de lo que seria la instauracion y
presencia de demencia. El mismo autor destaca que es fundamental un buen diagndstico

diferencial entre el deterioro cognitivo asociado a la edad y la presencia de demencia.

Estudios actuales sittan el inicio de los procesos de deterioro cognitivo entre los 40 y
los 45 afios y, otros afirman que en algunos casos pueden llegar a los setenta sin tener
ningun indicador de demencia (Carmeli, Ariav, Bar-Yossef, Levy & Imam, 2012; Carr
& Collins, 2014; Esbensen, Seltzer & Krauss, 2008; Ghezzo et al., 2014; McGuire &
Chicoine, 2010; Zigman, 2013). En los siguientes apartados se expondrdn mas
detalladamente los cambios neuropsicologicos en el proceso de envejecimiento de las

personas adultas con SD, asi como el posible desarrollo de demencia.

En lo referente a los cambios emocionales y de comportamiento, a medida que los
adultos con SD envejecen, existe un mayor riesgo de que presenten ciertos trastornos de
salud mental comunes como depresion, ansiedad, trastorno obsesivo compulsivo y
alteraciones del comportamiento, por lo que se debe prestar atencion a cualquier cambio
repentino en el estado de animo o la conducta. A nivel emocional, como consecuencia
de la disminucion y las dificultades para realizar ciertas actividades, se observa una
disminucion de la autoestima. La preocupacion por la pérdida de familiares y amigos se
vuelve méas acusada, apareciendo también miedo a las enfermedades y a la propia
muerte. Dadas las dificultades de adaptacion a los cambios, aparece también miedo a la
pérdida de actividad laboral u ocupacional, lo cual deriva en la pérdida de la
autoconfianza. Ademas, también se ha demostrado que las personas con SD entre 30 y

35 afos presentan mayores dificultades en las actividades de la vida diaria. Sin
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embargo, cabe destacar que, hasta la fecha, son pocos los estudios sobre el
envejecimiento sano en adultos con SD con respecto a sus problemas
conductuales/emocionales (Bejarano & Garcia, 2013; Carr, 2003; Makary, Testa,
Einfeld, Tonge, Mohr & Gray, 2014; NDSS, 2013).

Como otras personas, a medida que ellos van envejeciendo, suelen ser mas calmados,
tener més paciencia y aceptarse mejor a ellos mismos y a los demas, y también son
capaces de tomar decisiones mas meditadas. Sin embargo, al igual que les sucede a
algunas personas mayores sin SD, pueden volverse mas reacios a aprender cosas nuevas
0 a aceptar los cambios, prefiriendo, posiblemente, actividades més tranquilas y
sedentarias. Dado que las personas con SD tienen una tendencia a persistir en sus
habitos o rutinas, esta tendencia puede volverse mas acentuada con la edad, necesitando
mas tiempo para poder cambiar los patrones de sus habitos (McGuire & Chicoine,
2010).

2.1.3. Cambios sociales y laborales

Con la finalidad de poder hacer frente al proceso de envejecimiento, es necesario
incrementar los apoyos socio-sanitarios, debido a la modificacion de las actividades de
tipo laboral, de ocio y tiempo libre, existiendo la posibilidad de pérdida o de
dificultades en las relaciones con el grupo de amigos. Es importante tener en cuenta que,
ademés de atender a las necesidades médicas y psicoldgicas que contribuyen a los
cambios en el estado de &nimo, es importante observar cualquier cambio significativo
en el entorno o la estructura social (NDSS, 2013). El conocimiento de esta serie de
cambios nos facilitara la atencion precoz, asi como la prevencion y el diagndstico,
siempre que sea necesario. Es importante destacar que podemos correr el riesgo de
considerar cualquier cambio o deterioro en la capacidad cognitiva o en la conducta de
un adulto con SD, como la expresion del comienzo de la EA. Por todo esto, Flérez
(2013) expone que los criterios para confirmar la presencia de un declive cognitivo,
conductual y/o funcional, no son absolutos, pero han de demostrar que existe una
progresiva pérdida funcional, diferente de la que es propia del envejecimiento normal,
provocando todos ellos importantes cambios a nivel social. Este declive se aprecia en
areas como la memoria, existiendo problemas en la adquisicion de nueva informacion,

en la orientacion, con la pérdida de la orientacion en tiempo y espacio y también pueden
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presentar cambios o deterioro en el juicio y razonamiento, asi como en los planes y la
organizacion. Ademas, también se pueden apreciar cambios en la comunicacion, el
control emocional, la motivacion y la conducta social, apreciandose estados
emocionales de irritabilidad, apatia, retraimiento social, cambios de humor, pérdida de

la actividad en general e inicio de conductas anomalas

La interaccion social puede ayudar a mantener el bienestar fisico y mental, por lo que
deben facilitarse actividades de ocio que se basen en los intereses de la persona, que
aumenten al maximo los estimulos o que ofrezcan la oportunidad de disfrutar (NDSS,
2013).

A nivel laboral, Bejarano y Garcia (2009) sefialan que se han observado cambios
importantes en las personas con DI que desempefian una actividad laboral, como
consecuencia del inicio del proceso de envejecimiento, presentando a edades mas
tempranas que el conjunto de la poblacion una serie de rasgos que dificultan la
continuidad de su actividad laboral. Los cambios destacados a nivel laboral tendrian
relacién con la disminucion del ritmo del trabajo y la precision del desarrollo de tareas,
una mayor torpeza, mayor fatiga, menor motivacion, resistencia al cambio, la
disminucion de reflejos y la pérdida de facultades superiores (memoria, atencion y
orientacion). Asi también, los autores destacan cambios en algunos rasgos de
personalidad haciendo referencia a una mayor irritabilidad y cambios frecuentes de
humor, disminucion del nivel de tolerancia a la frustracion, aparicion de rasgos
neurdticos (angustias, fobias, obsesiones), fatiga y somnolencia, apareciendo e
intensificandose las dificultades de relacion con compafieros, asi como acentuandose los
trastornos conductuales (Escolar, 2002; Vicente, 2005). Por lo tanto, como hemos
sefialado anteriormente, el envejecimiento afecta de manera significativa a la calidad de
vida de las personas con DI y sus familias, generando también implicaciones

importantes en el &ambito del empleo.

El estudio realizado por Koine-Aequalitas y FEAPS Navarra (2005) sefiala que las
principales necesidades de las personas con DI mayores de 30 afios en el ambito del
empleo guardan relacion con la accesibilidad, tanto a nivel cognitivo como fisico. A

nivel cognitivo es preciso tener en consideracion todo lo relacionado con las
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necesidades de los trabajadores para una mejor comprension de Ordenes, procesos y
todo lo relacionado con el procesamiento de la informacion requerida en su puesto y en
su entorno laboral. A nivel fisico, relacionado con los problemas que el envejecimiento
pueda ir generando Yy las necesidades de adaptar el entorno para permitir que la persona
pueda seguir manteniendo su actividad y su autonomia para realizarla. Segun los autores
del estudio, y como hemos comentado en el capitulo anterior, el trabajo es fundamental
para las personas con DI, ya que les supone sentirse Gtiles, una ocupacién en un horario
determinado, relaciones de amistad, sentirse en un entorno normalizado, entre otros. Sin
embargo, el proceso de envejecimiento en las personas con DI en situacion laboral
afecta a la capacidad de produccion y eficiencia. Por lo tanto, dichos autores plantean
que deben tenerse en consideracion los aspectos relacionados con la actividad laboral

que se ven afectados por el envejecimiento, los cuales se detallan a continuacion:

 Disminucién de las habilidades de trabajo.

» Menor adaptacion a nuevos puestos y al cambio.

* Menor capacidad de aprendizaje.

* Menor rendimiento.

* Mayor cansancio.

* Ritmo de trabajo mas lento.

* Problemas con el entorno.

* Problemas conductuales.

* Pérdida de autonomia.

* Disminuye la capacidad para realizar varias cosas a la vez.

* Problemas para aguantar la jornada laboral y mantenerse en una actividad.

McGuire y Chicoine (2010) exponen que uno de los cambios importantes en la edad
adulta de las personas con SD es el momento de la jubilacién. Las necesidades
individuales de cada persona deben tenerse en cuenta de forma individual para poder
tomar la decisién de jubilarse. Algunas personas con SD estan dispuestas a retirarse en
la década de los cuarenta (considerando el envejecimiento prematuro). Este momento
Ilega cuando el trabajo se ha convertido en una dificultad demasiado importante, a nivel
fisico y mental. Dichos autores plantean que una vez la persona se ha jubilado debera

aceptar el cambio y tener la posibilidad de participar en programas que permitan
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satisfacer las necesidades del adulto, estimulando y enriqueciendo su vida, con la

finalidad de favorecer un envejecimiento activo y saludable.

Por todo lo citado anteriormente, es imprescindible la deteccion precoz y la evaluacion
de todas estas funciones, dadas las dificultades en el diagndstico. Es fundamental la
existencia de registros previos, en los que conste la evolucion temporal de estas
funciones; y que los cuidadores y monitores observen y anoten las modificaciones que
vayan surgiendo, para favorecer un seguimiento en el proceso de envejecimiento
(Bejarano & Garcia, 2009; Flérez, 2013).

2.2. Cambios neuropsicologicos en el proceso de envejecimiento

Una vez descritas las caracteristicas generales relacionadas con el proceso de
envejecimiento de las personas con DI y, en especial, con SD, a continuacién
describiremos especificamente los cambios neuropsicoldgicos que presentan a lo largo
del proceso de envejecimiento. La evaluacion neuropsicoldgica es fundamental para
facilitar una mayor precision diagnostica, justo en la fase inicial de un posible cuadro de
deterioro cognitivo y, como consecuencia, una prevencién y/o intervencién mas
ajustada a sus necesidades. Para ello, es necesario conocer el estado basal de cada
individuo, su nivel intelectual-cognitivo y su funcionamiento adaptativo, a partir de un
riguroso analisis cognitivo, conductual y afectivo, para realizar un seguimiento
longitudinal que permita observar los posibles cambios neuropsicolégicos que puedan
aparecer. Ademas, dada la gran variabilidad interindividual entre las personas con SD,
asi como la gran variabilidad existente en cuanto a la edad de inicio de la demencia, es
imprescindible tener en cuenta todas las observaciones que se recojan de las pruebas
administradas de manera periddica y la informacion que puedan aportar las personas
que les rodean en sus diferentes contextos (familiar, social y laboral) con la finalidad de

documentar dichos cambios (Fernandez-Olaria et al., 2011).

Existen pocas investigaciones en las que se haya realizado un seguimiento riguroso
longitudinal de las caracteristicas cognitivas, conductuales y emocionales de la etapa
adulta de las personas con SD. Destaca el estudio de Ribes y Sanuy (2000), en el que
demuestran que las personas con SD mayores de 38 afios manifiestan una mayor

probabilidad de desarrollar un deterioro cognitivo en las areas del lenguaje y de la
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coordinacion visuomotora similar a la demencia tipo Alzheimer. Asimismo, Feldman et
al. (2008) sugieren que, para realizar un diagnostico preciso de demencia en esta
poblacion, es importante integrar informacion sobre la historia evolutiva de cada
persona, aspectos fisicos y de salud, asi como el resultado de pruebas cognitivas

adecuadas y sensibles a esta poblacion.

El perfil neuropsicologico de las personas con DI va cambiando a lo largo de todo su
ciclo vital (Annaz, Karmiloff-Smith & Thomas, 2008; Carr & O’Reilly, 2007;
Karmiloff-Smith, 1998, 2007). Los rasgos del perfil neuropsicoldgico de la persona con
DI van apareciendo durante todo su desarrollo, aumentando, disminuyendo,
consolidandose o incluso desapareciendo (Karmiloff-Smith, 1998, 2007; Thomas et al.,
2009). Dados estos cambios y variaciones, es necesario explorar como varia su perfil
neuropsicoldgico a lo largo de su vida y cudles son los factores que influyen en esta
evolucion (Cornish, Scerif & Karmiloff-Smith, 2007; Fidler & Nadel, 2007; Kogan et
al., 2009; Silverman, 2007).

Conocer el estado basal de cada participante (historia clinica, historia de vida,
antecedentes patoldgicos, funcionamiento adaptativo, etc.) permite, ademas de
interpretar adecuadamente los cambios neuropsicologicos (Auty & Sciora, 2008),
realizar un preciso diagndstico diferencial para descartar otros procesos que son
facilmente tratables y que pueden enmascarar y/o confundirse con un posible inicio de
deterioro cognitivo. En este sentido, es fundamental conocer el estado de salud
caracteristico del proceso de envejecimiento de las personas con SD u otras

discapacidades (Esbensen, 2011).

Siguiendo esta linea, Evenhuis (1992) establecio los siguientes criterios diagndsticos de
demencia adaptados para las personas con DI basados en los cambios

neuropsicoldgicos:

A. Evidencia de deterioro del nivel previo de memoria a corto y a largo plazo
(observado en las actividades de la vida diaria).

B. Al menos, una de las siguientes alteraciones (observado en las actividades de la vida

diaria):
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1. Alteracion del nivel basal de orientacion temporal y espacial.
2. Afasia.

3. Apraxia.

4. Cambio de personalidad.

C. Las alteraciones A y B interfieren significativamente sobre el rendimiento en el

trabajo, las actividades sociales o las relaciones con los demas.

D. No aparecen de forma exclusiva en el curso de un delirio.

Ademaés, el Grupo de Trabajo para el Establecimiento de Criterios Diagnosticos,
formado por la Asociacion Americana del Retraso Mental (AAMR) y la International
Association for Scientific Study Intellectual Disabilities (IASSID), propone los
siguientes indicadores precoces de demencia en la DI (AAMR, IASSID, 1998): cambios
inesperados en comportamientos rutinarios, deterioro en las habilidades funcionales
(vestirse, lavarse, trabajar, etc.), deterioro de la memoria o dificultad para aprender
nuevas rutinas y habilidades, trastornos afectivos, disminucion del interés, despertares

nocturnos acompafados de problemas de orientacidn y convulsiones.

En cuanto al funcionamiento cognitivo, como hemos comentado anteriormente, a pesar
de que el perfil de cambios cognitivos es marcadamente individual, afecta
principalmente a la memoria, el lenguaje, las habilidades visuoconstructivas, las
funciones ejecutivas y las praxias. En la poblacion con SD, dada la discapacidad de
base, es imprescindible establecer el nivel basal de funcionamiento cognitivo para cada
persona en particular y hacer el seguimiento evolutivo, para poder determinar el inicio
de un posible deterioro (Devenny, Krinsky-McHale, Sersen & Silverman, 2000; Palmer,
2006).

Los estudios sobre los indicadores neuropsicoldgicos asociados al proceso de
envejecimiento no patolégico de las personas adultas con SD son escasos. Ademas, es
preciso tener en cuenta que la mayoria de estudios sobre el deterioro neuropsicolégico
asociado con el envejecimiento en el SD estan relacionados con los aspectos cognitivos
en la EA, y no hacen referencia a la evolucion de los cambios cognitivos no asociados

directamente a la demencia (lacono, Torr & Wong, 2010; Rondal & Comblain, 2002).
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En cuanto a los indicadores mas destacables que muestran indicios de aparicion de
cambios conductuales y emocionales, cabe destacar la apatia y la inactividad, la
disminucion en el nivel de atencién, el interés y la motivacién por las cosas, la
disminucion en la iniciativa y en la velocidad en el procesamiento de la informacién. A
veces, se puede observar cierta pérdida de habilidades previamente adquiridas y
ejercitadas. En cuanto a los indicadores que pueden informar de la presencia de cambios
en el estado emocional, se encuentran la irritabilidad, los cambios de humor, la labilidad
emocional y ciertos trastornos adaptativos y de relacion. Es preciso tener en cuenta que
los cambios emocionales y conductuales que suelen aparecer y que, a veces, son
dificiles de precisar, por lo que su evaluacion y deteccién es fundamental (Ball et al.,
2006, Ball, Holland, Treppner, Watson & Huppert, 2008).

Es importante destacar que las personas con SD comdnmente poseen perfiles
neurocognitivos y neuroconductuales unicos que surgen dentro de periodos especificos
del desarrollo. Estos perfiles son distintos con respecto a otros con DI similar y reflejan
hallazgos neuroanatomicos subyacentes, proporcionando apoyo a un perfil fenotipico
distintivo. Las personas con SD poseen muchos puntos fuertes y otros puntos débiles
que deben ser valorados a medida que se desarrollan durante toda la vida. Tener
presente la importancia de esta necesidad es fundamental para los profesionales y
cuidadores, puesto que permite promover la deteccion temprana y apoyar su desarrollo

cognitivo y conductual (Grieco et al., 2015).

Con la finalidad de contextualizar las hipdtesis y objetivos del presente estudio, a
continuacion comentaremos los principales hallazgos que se han obtenido acerca de la
evolucion durante la vida adulta del funcionamiento cognitivo general y de procesos
cognitivos especificos (lenguaje y comunicacion, memoria, atencion, funciones
gjecutivas y otras funciones), centrandonos sobre todo en la evolucion del perfil

neuropsicoldgico de los adultos con SD en el proceso de envejecimiento.

2.2.1. Lenguaje y comunicacion

Como hemos comentado en el capitulo anterior, la naturaleza de los trastornos del habla

en personas con SD sigue siendo un tema controvertido, a pesar de las diversas
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explicaciones que existen en la literatura para dar a conocer sus perfiles linguisticos
(Wong et al., 2015).

En relacion al procesamiento del lenguaje en los adultos, mas especificamente a las
medidas morfosintacticas y al lenguaje receptivo y productivo, no se observan
diferencias significativas en las personas con SD, desde la adolescencia hasta la edad
adulta (50 afios de edad). Estos datos son destacables, dado que a menudo se sugiere
que los declives funcionales del lenguaje y la memoria son indicadores de primeros
signos de envejecimiento precoz y enfermedades neurodegenerativas (Rondal &
Comblain, 2002). Los cambios significativos en el lenguaje, tanto receptivo como en
vocabulario expresivo, pueden empezar a observarse en los adultos mayores de 60 afios
(Das, Divis, Alexander, Parrila & Naglieri, 1995; Das & Mishra, 1995; Rondal, 2006).
Estos resultados se pueden comparar con los observados por Ribes y Sanuy (2000),
donde se hall6 un ligero descenso en las habilidades verbales, sobre todo en
vocabulario, en algunos de sus participantes con SD mayores de 38 afios. Por lo tanto,
en las fases mas tardias de la vida adulta, las habilidades verbales de las personas con
SD se mantienen relativamente estables hasta los 40-50 6 60 afios de edad (Rondal &
Comblain, 2002).

Como ya sabemos, el déficit en el aprendizaje del lenguaje expresivo en los nifios con
SD va emergiendo gradualmente con la edad cronoldgica, asi como con las
caracteristicas individuales (Chapman & Hesketh, 2001). Una de las caracteristicas mas
Ilamativas de las personas con SD es la dificultad en el rendimiento de la memoria
verbal a corto plazo, relacionada con las dificultades en el lenguaje expresivo (Brock &
Jarrold, 2004).

Ademas, cabe destacar que las personas con SD muestran un declive mas elevado que el
de personas con DI debida a otras etiologias, aunque no esta claro si éste se produce de
forma uniforme en las distintas habilidades verbales (lacono et al., 2010; Ribes &
Sanuy, 2000). Los estudios que utilizan medidas directas del funcionamiento verbal,
plantean que las habilidades de produccion verbal se deterioran antes que las de
comprension y de forma més acentuada de lo que se observa en personas con otro tipo
de DI (Finestack & Abbeduto, 2010; lacono et al., 2010; Ribes & Sanuy, 2000). Esta

discrepancia pone de manifiesto la necesidad de realizar estudios mas exhaustivos,
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basados en medidas directas de distintos procesos verbales, que permitan determinar
cudndo exactamente comienza el declive verbal, a qué procesos verbales afecta en
mayor medida y si este declive es diferente entre personas con SD con y sin EA (lacono
et al., 2010; Orange & Zanon, 2005; Roberts et al., 2007).

Segun Rondal y Comblain (2002), el declive en las habilidades verbales de las personas
adultas con SD parece ser el mismo que en las personas mayores de la poblacién
general y sin problemas de aprendizaje, aunque este declive aparece antes en las
personas con SD. A continuacion se indica un resumen de las dificultades verbales en el

envejecimiento de la poblacién general propuesta por dichos autores:

1. Un procesamiento del lenguaje mas lento a nivel receptivo y productivo.

2. El soporte respiratorio es menos eficiente para el habla.

3. Se agravan los problemas auditivos, por lo que hay una menor atencién a los
estimulos auditivos. Aparecen dificultades en la percepcion de una voz baja y al susurro
en el discurso en condiciones de ruido, asi como también aparecen dificultades en la
comunicacion por teléfono.

4. Dificultades en el andlisis linguistico.

5. Dificultades en la planificacidn, produccion o secuenciacion de la informacion en el
discurso hablado.

6. Aumento de pausas e interjecciones durante el lenguaje hablado, por lo que la fluidez
en la expresion verbal se reduce.

8. Aumenta la dificultad para la discriminacion de palabras y la recuperaciéon de

palabras usadas con frecuencia (sobre todo los nombres propios).

Por lo tanto, estas caracteristicas podrian darse también en el curso del envejecimiento
de las personas con SD, sobre todo a partir de los 50 afios de edad, ya que son las

caracteristicas mas sensibles al deterioro.

Dado que el desarrollo del lenguaje de las personas con SD es un proceso de
acumulacion, permite tambien alcanzar resultados interesantes cuando se impulsa este
desarrollo, reduciendo intensamente los retrasos que se producen con tanta frecuencia.
En este sentido, es fundamental planificar y concretar de manera mas eficiente los

programas de intervencion temprana para poder actuar rapidamente y beneficiar al nifio
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a fin de mejorar su reserva cognitiva, y asi procurar un envejecimiento con éxito (Rodal,
2009).

Asi mismo, la terapia para mejorar o0 mantener las habilidades verbales en las personas
mayores de la poblacidn general, se podrian adaptar a las personas mayores con SD. De
esta manera podria ayudar a reducir sus dificultades de procesamiento y expresion.
También es importante sefialar que los entornos sociales de las personas mayores con
SD deben adaptarse a sus limitaciones linglisticas, como por ejemplo, hablar mas
despacio y en voz alta, usar expresiones mas cortas y simples, reducir los ruidos de
fondo, organizar y ajustar el entorno para fomentar la proximidad social y la
comunicacion en lugar de limitarlo, entre otras (Rondal & Comblain, 2002). Todo esto
se debe tener en cuenta dado que, incluso durante la vida adulta, se pueden seguir
mejorando ciertos aspectos del lenguaje e incluso mantenerse mejor conforme la
intervencion continla y se renueva en edades superiores, siempre y cuando las
intervenciones se adapten a la edad, teniendo en consideracion las necesidades de

comunicacion de las personas (Rondal, 2006).

2.2.2. Memoria

Las investigaciones que evallUan y estudian los efectos de la edad sobre la cognicion en
el SD, demuestran una mayor incidencia de deterioro en la memoria a corto plazo en
adultos mayores de 35 afios, asi como un aumento de la presencia de demencia, afasia y
agnosia (Lockrow, Fortress & Granholm, 2012; Tyrrell, et al. 2001). Es importante
destacar que las habilidades de memoria explicita mejoran a lo largo de la infancia y
adolescencia gracias al aprendizaje, las experiencias vitales y las estrategias de memoria
mas eficaces (Carlesimo, Marotta & Vicari, 1997; Lifshitz, Weiss, Tzuriel & Tzemach,
2011). También se encuentran diferencias en el deterioro de la memoria en funcion de la
etiologia, por lo que aunque se sabe que el deterioro de la memoria en las personas con
SD es mas rapido y precoz, no se sabe todavia como evolucionan estas habilidades en el
proceso de envejecimiento, ni cudndo empieza este deterioro exactamente (Devenny et
al., 1996; Hawkins, Eklund, James & Foose, 2003; Krinsky-McHale et al. 2005; Oliver,
Crayton, Holland, Hall & Bradbury, 1998). Autores como McGuire y Chicoine (2010)

destacan que los adultos con SD siguen mostrando problemas en la memoria operativa
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general y especialmente en la verbal con una dependencia importante del pensamiento

concreto en comparacion del pensamiento abstracto.

En referencia a la memoria visual de reconocimiento, se ha observado que las personas
con SD y EA presentan puntuaciones inferiores en comparacion a las personas con SD
sin diagnostico de EA. Ademas, también se ha demostrado que las personas adultas con
SD presentan déficits de memoria visual a largo plazo (Jarrold et al., 2008).

A nivel neuroanatémico, existe consenso entre los diferentes autores en considerar que
el deterioro de la memoria en adultos con SD estd asociado a una reduccion del
hipocampo y de la amigdala, asi como a una pérdida sinéptica y una alteracion de la
conectividad cortical asociada a la edad (Aylward et al., 1999; Head et al., 2001;
Krasuski et al., 2002; Pearlson et al., 1998; Prasher et al., 2003; Prasher, Chung &
Haque, 1996; Teipel et al., 2003; Whittle, Simone, Dierssen, Lubec & Singewald, 2007,
Witton, et al., 2015).

Es importante destacar que muchas de las investigaciones realizadas para conocer los
efectos de la edad sobre la memoria son realizados con ratones modelos de SD. Algunos
de estos estudios han demostrado que los déficits de memoria son progresivos en estos
ratones a medida que avanza su edad. Estos déficits van asociados a las dificultades de
aprendizaje y son compatibles con déficits de memoria espacial y de memoria de
trabajo, indicando una disfuncion del hipocampo y del 16bulo frontal (Chang & Gold,
2008; Jarrold et al., 2008; Lockrow et al., 2012).

2.2.3. Atencion

En cuanto al estudio del proceso atencional en las personas adultas con SD, se han
observado diferencias significativas en comparacién con otros grupos sin SD, donde las
personas adultas de mas de 40 afios con SD presentaban déficits evidentes en tareas de
atencion selectiva y sostenida. Estos deficits se hicieron méas evidentes en las pruebas
realizadas a los adultos de mas de 50 afios. En este sentido, los autores plantean la
posibilidad de que el declive atencional sea un indicador de EA (Das et al., 1995,
Das & Mishra, 1995). Cabe destacar, que los adultos jovenes con SD presentan déficits

atencionales en comparacion con los adultos jovenes sin SD (de Sola et al., 2015).
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También se ha demostrado la existencia de dificultades en atencion selectiva en
personas adultas con SD y EA en fase inicial, aunque los cambios se pueden llegar a
observar hasta dos afios antes del diagndstico de demencia (Krinsky-McHale, Devenny,
Kittler & Silverman, 2008). Asi mismo, es importante destacar la influencia del suefio
en el rendimiento atencional, habiéndose observado que los déficits atencionales pueden
relacionarse con las dificultades en el dormir, pudiendo ser ocasionados por la apnea del
suefio (Ashworth, Hill, Karmiloff-Smith & Dimitriou, 2014).

2.2.4. Funciones ejecutivas

Las escasas investigaciones realizadas con adolescentes y adultos con DI no sugieren
cambios significativos en tareas de planificacion, fluidez verbal y memoria a corto plazo
en seguimientos longitudinales de 3 a 5 afios, aunque las personas con DI se
caracterizan por presentar déficits en el control de la inhibicién. Sin embargo, la
magnitud de estos déficits sigue siendo objeto de investigacion y debate (Bexkens,
Ruzzano, Collot D'Escury-Koenigs, Van der Molen & Huizenga, 2014; Danielsson et
al., 2010; Kittler, et al., 2006). Aunque, cabe destacar que si que se observa un ligero
deterioro en tareas de repeticion de listas de palabras con demandas de atencién
simultanea, siendo ésta una medida de memoria a corto plazo verbal, observandose un
peor rendimiento cuando se trata de adultos con edades superiores a 50 afios en
memoria de trabajo verbal, medida realizada a través de la prueba de “digitos inversos”
(Danielsson et al., 2010; Devenny et al., 2004). En cualquier caso, estos cambios no
parecen diferir de los observados en la poblacion general (Danielsson et al., 2010;
Grandy & Craik, 2000).

Los estudios centrados especificamente en personas con SD, también refieren un declive
ligado a la edad en memoria de trabajo verbal y visuoespacial, asi como en medidas de
flexibilidad mental (Hawkins et al., 2003; lacono et al., 2010; Laws & Gunn, 2004;
Nelson et al., 2005; Oliver, 2005). Ademas, sugieren un mayor declive en comparacion
con personas con DI debida a otras etiologias en planificacion, atencion y fluidez verbal
(Burt et al., 2005; Das et al., 1995; Das & Mishra, 1995). Se observan también errores
de intrusiones verbales asociados con el déficit en las funciones ejecutivas y la corteza

prefrontal en adultos de mediana edad con SD, asi como cambios en la personalidad y la
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conducta (Ball et al., 2008; Kittler et al., 2006). Estos errores se han observado tanto en
el envejecimiento normal como en las enfermedades neurodegenerativas, tales como la
EA.

Por otra parte, se ha demostrado que en personas con SD que se encuentran en una fase
preclinica o temprana de la EA, sin diagndstico establecido, el declive en el
funcionamiento ejecutivo es previo al deterioro de la memoria (Ball et al., 2006; Ball et
al., 2008; Kittler et al., 2006). Estos hallazgos han llevado a plantear que el deterioro en
el funcionamiento ejecutivo podria ser un indicador temprano de la EA en personas con
SD, lo que supondria una clara diferencia con la poblacion general, donde las pérdidas
tempranas en habilidades ejecutivas resultan caracteristicas de las demencias frontales y
no, en cambio, de la EA (Ball et al., 2006; Ball et al, 2008; Holland, Hon, Huppert,
Stevens & Watson, 1998).

Es importante la evaluacion de las funciones ejecutivas, puesto que se ha documentado
un declive temprano de las mismas en el curso de la demencia de los adultos con SD,
aunque ya se sabe que el declive en las funciones ejecutivas es evidente desde la
adolescencia (Lanfranchi et al., 2010). El estudio de Adams y Oliver (2010) demostrd la
relacion entre el declive de las funciones ejecutivas y el cambio en la personalidad y el
comportamiento, observando que las personas con SD con deterioro cognitivo leve
mostraron déficits significativos en la funcion ejecutiva, junto a un cambio significativo
en el patron de conducta, resultados que no se observaron en aquellas personas sin
deterioro cognitivo. Este estudio determina la importancia de la evaluacién de las
funciones ejecutivas en las primeras etapas de la demencia en las personas con SD, para
asi poder proporcionar estimaciones exactas y validas del funcionamiento del I6bulo
frontal. Ademas sugiere que, dado que los I6bulos frontales de las personas con SD
presentan un menor tamafio al nacer, las funciones ejecutivas pueden estar ya

comprometidas dados los déficits neuroldgicos subyacentes.

En la misma linea, diversos autores han planteado dos causas por las que existe este
patron diferente de la EA en el SD (Adams & Oliver, 2010; Ball et al., 2006; Ball et al.,
2008; Ball et al., 2010; Holland et al., 1998; Rowe et al., 2006). Por una parte, el hecho
de presentar un menor tamafio del 16bulo frontal hace que sea una zona vulnerable a los

efectos del envejecimiento, por lo que se sugiere que la funcidén ejecutiva esta
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deteriorada en el SD debido a un desarrollo anormal de la corteza prefrontal. Por otra
parte, la aparicion de lesiones tipicas de la EA sea distinta en personas con SD,
presentandose manifestaciones iniciales en el I6bulo frontal y no en el 16bulo temporal.

Todos estos planteamientos deben ser considerados con precaucién ya que, como
puntualiza Strydom et al. (2009), en el informe elaborado sobre la demencia en la DI
por la Asociacion Internacional para el Estudio Cientifico de la Discapacidad Intelectual
(IASSID), todavia no esta claro si realmente los déficits ejecutivos preceden a los
problemas de memoria o si ambos se desarrollan conjuntamente. Los estudios
longitudinales que examinan los cambios en la funcion ejecutiva en las personas con
SD, plantean que es recomendable la evaluacion de las funciones ejecutivas, puesto que
las pruebas que evalltan dichas funciones pueden ser sensibles a los cambios cognitivos

propios de la aparicion de demencia.

Por lo tanto, estos datos relacionados con las funciones ejecutivas sugieren que los
signos preclinicos de la EA en las personas con SD se caracterizan por cambios en la
personalidad y/o conducta y disfuncion ejecutiva, siendo estos cambios mas
prominentes que el deterioro de la memoria episodica. En este sentido, es fundamental
la evaluacion neuropsicolégica de dichas funciones para facilitar el diagnostico de la
posible presencia de demencia (Pyo, Ala, Kyrouac & Verhulst, 2010; Rowe et al.,
2006).

2.2.5. Otras funciones cognitivas

Hay pocas evidencias cientificas que demuestren la existencia 0 no de deterioro en
funciones como las praxis y la velocidad de procesamiento en adultos con SD. En
relacion a las praxis, se han observado ciertas dificultades praxicas a partir de los 40-50
afios en personas con SD (Dalton & Fedor, 1998; Dalton, Mehta, Fedor, & Patti, 1999).
Aunque la dispraxia es una caracteristica de la demencia tipo Alzheimer en la poblacién
general, la existencia de dispraxia en la poblacion SD no ha sido demostrada de forma
precisa. Las escalas utilizadas para evaluar las praxis se basan en la premisa de que se
espera que las praxis empiecen a deteriorarse en el inicio y el progreso de la demencia

en las personas con DI (Hanney, Tyrer & Moore, 2009).
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La investigacion realizada por Kittler, Krinsky-McHale y Devenny (2004) planted el
estudio de las diferencias de género en relacion a la capacidad cognitiva de personas
adultas con SD. Los resultados demostraron que a lo largo de 7 afios hubo una tendencia
al declive de las funciones visoconstructivas, presentando los hombres puntuaciones

inferiores en estas pruebas.

En referencia a la velocidad de procesamiento, se sabe que los adultos jovenes con SD
necesitan mas tiempo de reaccion en todas las tareas que se les exige. La explicacion de
estas dificultades puede encontrarse en que las personas con SD tienen una dificultad
especifica para realizar tareas que requieren percepcion del habla y organizacion del
movimiento. Por tanto, se concluye que las personas adultas con SD presentan

dificultades de procesamiento y toma de decisiones (Welsh & Elliot, 2001).

A modo de resumen, cabe destacar que los estudios que distinguen el envejecimiento
normal del patoldgico en personas con DI (con o sin SD) son escasos, por 1o que no esta
claro si la secuencia del deterioro en esta poblacidn es unica y especifica del SD o si
también se da en personas con DI debida a otras etiologias (Palmer, 2006). Todos los
estudios citados manifiestan que el perfil neuropsicolégico de los adultos con SD
experimenta cambios durante el proceso de envejecimiento. Estos cambios cognitivos
deben considerarse junto a los cambios en comportamiento y/o conducta, dado que
pueden ser signos tempranos de enfermedad de Alzheimer. La mejora en la calidad de
vida ha favorecido considerablemente el aumento de la longevidad de las personas SD
en particular y, por esta razon, es importante describir las caracteristicas que presenta su
proceso de envejecimiento. Por tanto, es muy importante conseguir una mayor precision
en la deteccidn inicial de los cambios cognitivos y emocionales, para llevar a cabo una

buena prevencidn y/o intervencion ajustada a las necesidades de cada persona.

2.3. Deterioro cognitivo y demencia

El gran nimero de articulos publicados en relacion a la asociacion entre el SD y la
enfermedad de Alzheimer (EA), muestra el gran interés clinico y cientifico que esta
generando este tema (Prasher, 2005). La EA y el SD comparten una conexion genética,
lo que aumenta el riesgo de demencia a una edad mas temprana (NDSS, 2013). Por lo
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tanto, la demencia es comun entre los adultos con SD; sin embargo, el diagnostico de la
demencia, en particular en su etapa temprana, puede ser dificil de realizar en esta
poblacion (Deb, Hare & Prior, 2007). La asociacion entre la EA y el cromosoma 21 ha
sido corroborada por una serie de hallazgos clinicos y experimentales, tanto a nivel
genético y epidemioldgico como de biologia celular (Margallo-Lana et al. 2004; Potter,
1991).

La explicacion mas generalizada del vinculo existente entre el SD y EA es que la
existencia del cromosoma 21 extra origina la producciéon de una proteina concreta,
Ilamada proteina beta-amiloide, que se halla en las placas seniles asociadas a la EA.
Aunque practicamente todas las personas con SD han desarrollado las lesiones
caracteristicas de la EA cuando llegan a los cuarenta afios, la aparicion de los sintomas
clinicos de demencia puede ocurrir afios después. Es posible que esto se deba a que los
primeros sintomas de demencia en las personas con SD hayan pasado inadvertidos
debido a la dificultad de distinguirlos de los deficits cognitivos ya presentes (Kerr,
2009). Por lo tanto, se sabe que las personas con SD son el grupo con mayor riesgo a
desarrollar demencia (Thiel & Fowkes, 2005).

Como hemos descrito anteriormente, las personas con SD tienden a envejecer
precozmente y, a partir de una edad relativamente temprana a nivel cerebral muestran
un cuadro neuropatoldgico caracteristico de la EA. Este cuadro se encuentra en
individuos relativamente jovenes sin signos ni sintomas de EA. Varios estudios
demuestran que algunas de estas personas con SD evolucionaran clinicamente hacia la
demencia en proporcion creciente con la edad. Diversos estudios muestran un acuerdo
en considerar que las personas con tienen un riesgo aumentado de desarrollar demencia
a partir de la cuarta década de la vida (Boada et al., 2008; Caoimh, Clune & Molloy,
2013; Devenny et al., 1996; Kresslak, Nagata, Lott & Nalcioglu, 1994; Lott & Head,
2001). A partir de los 35-40 afios, el 25% de los sujetos con SD muestran signos y
sintomas de demencia, aumentando la variabilidad en la sexta década de vida, oscilando
entre el 30% y el 75%. La media de edad de inicio de demencia en pacientes con SD es
de 50 afios. No obstante, se describio sorprendentemente un caso de una mujer con SD
que lleg6 a cumplir los 83 afios, sin muestra alguna de deterioro (Chicoine & McGuire,
1997).
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Beacher et al. (2009) refieren que las personas con SD tienen un alto riesgo de
desarrollar la EA, aunque pocos estudios han investigado la anatomia del cerebro en las
personas con EA y SD. Dichos autores compararon la anatomia de todo el cerebro
mediante resonancia magnética en individuos con y sin SD y EA. Los resultados
concluyeron en que las personas con SD y EA tenian volumenes significativamente méas
pequefios del hipocampo, el nucleo caudado, el putamen y la amigdala, asi como un
mayor volumen de liquido cefalorraquideo, en comparacion con las personas adultas sin
SDyEA.

La incidencia de EA en las personas con SD no se conoce exactamente, aunque se han
realizado diversas investigaciones sobre esta enfermedad. Hace unos afios, cuando los
investigadores hacian autopsias a las personas con SD, observaron alteraciones en los
cerebros de todas las personas que tenian mas de 35 afios, las cuales eran similares a las
encontradas en los cerebros de adultos con EA sin SD. Desde entonces, se ha discutido
e investigado mucho y ha habido discrepancia entre los diferentes autores. Algunos
investigadores refieren, que todas las personas con SD tendran la EA, sin embargo,
otros consideran que no todas las personas con SD llegan a mostrar clinicamente la EA.
Estudios recientes sugieren que no todas las personas con SD desarrollan los sintomas
de la EA aunque sospechan que la incidencia de EA con sintomatologia clinica podria
ser similar a la de la poblacion general pero, como media, ocurre 20 afios antes que en
los adultos que no tienen SD. Es importante destacar que existen otras causas que
explican el declive de las habilidades cognitivas, como por ejemplo, la depresion, la
apnea del suefio, el trastorno tiroideo, la pérdida de audicion o de vision, entre otras. Por
lo que se deben avaluar todas las otras posibles causas antes de aceptar que cualquier
deterioro se debe a la EA (McGuire & Chicoine, 2010).

Aunque numerosos estudios han constatado que las personas con SD tienen mayor
riesgo de padecer EA, no todas las personas con SD sufriran necesariamente esta
enfermedad. Coppus et al. (2006) llegaron a la conclusion de que a pesar del incremento
exponencial de prevalencia de demencia con la edad en personas con SD, dicha
prevalencia de demencia no era superior al 25,6%. La elevada prevalencia de la
aparicion de la EA en el SD es de un 0-10% entre los 30 y los 39 afios, de 10-25% entre
los 40 y los 49 afos, de 20 a 55 % entre los 50 y 59 afios y de un 30 a 75% entre los 60
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y 64 afios, situdndose cerca de un 54% en el grupo de edad de 60 a 69 afios (Cooper,
1997; Hartley, et al. 2015; Prasher, Sachdeva & Tarrant, 2015; Tyrrell et al., 2001; Van
Dyke et al., 1998). Sin embargo, el envejecimiento general en esta poblacion dependera
de cdmo haya transcurrido su vida en general y la edad adulta, en particular, asi como
de las caracteristicas clinicas particulares de cada persona. Es decir, aungque hay una
mayor vulnerabilidad a desarrollar EA en el proceso de envejecimiento para este grupo
de personas, hay algunas de ellas que probablemente no la desarrollaran (Head et al.,
2007; Fldrez, 2010).

Resulta especialmente dificil poder diagnosticar el inicio de un cuadro de deterioro
cognitivo en adultos con SD (Stanton & Coetzee, 2004). Ademas, existen diferencias
entre las personas que en la actualidad tienen de 30 a 40 afios con las personas con SD
adultas de hace unas décadas, tanto en cuanto a su salud, como en cuanto a su recorrido
vital y experiencial, asi como por las oportunidades que han tenido para desarrollar sus
capacidades y habilidades. De ahi la incertidumbre en la que hoy en dia se sitdan los
estudios de envejecimiento en las personas con DI y, en concreto, en las personas con
SD para hacer un diagnostico a tiempo de un posible inicio de deterioro cognitivo
(Nieuwenhuis-Mark, 2009). Ademas, tampoco hay un consenso en cuanto a los criterios
que se establecen para elaborar un diagnéstico clinico claro de deterioro en las fases

iniciales.

Es importante destacar que el incremento del riesgo de aparicion de demencia en esta
poblacion es independiente del grado de adaptacion vital o del género, aunque se conoce
que las mujeres con SD poseen mayores habilidades cognitivas y que el deterioro es

mas lento en ellas que en los hombres (Nieuwenhuis-Mark, 2009).

El creciente riesgo de demencia es un desafio clave en el envejecimiento de los adultos
con SD, sabiendo que tanto la infraestructura social como la médica no estan
suficientemente bien preparadas para prestar la atencidon necesaria a los adultos con SD
que envejecen, a diferencia del apoyo que se da a los nifios con SD y sus familias. Por
lo tanto, es imprescindible explorar nuevas intervenciones que puedan proporcionar a
las personas con SD mejores oportunidades para poder envejecer dignamente. El perfil

y la secuencia de las alteraciones cognitivas en los adultos con SD y EA son similares a
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los observados en la poblacion general con EA, viéndose alterados los procesos de
memoria al inicio del curso de la demencia. El deterioro severo se caracteriza por la
presencia de apraxia y agnosia, conociéndose un 28% de las personas con SD a la edad
de 30 afios., con una mayor prevalencia en los afios posteriores. Asi pues, el diagndstico
de la demencia en el SD es un reto, dado el preexistente déficit intelectual. Sin embargo,
no todas las personas con SD desarrollaran demencia. Aunque los signos clinicos de
demencia se observan con mayor frecuencia cuando las personas tienen méas de 50 afios
de edad, por lo que a los 40 afios de edad, practicamente todas las personas con SD
tienen signos neuropatoldgicos correspondientes a la EA, incluyendo placas seniles y
ovillos neurofibrilares (Florez, 2013; Head et al., 2012; Lott & Head, 2005).

Algunos estudios indican también que en el inicio de la EA en personas con SD se
producen cambios tempranos en la personalidad y en el comportamiento y también en
las caracteristicas asociadas a la disfuncion del I6bulo frontal (apatia, inhibicion,
irritabilidad, etc.) y en la memoria, antes de que se desarrolle completamente la EA
(Ball et al., 2006). Los resultados del estudio confirmaron que la presentacion temprana
de la EA en el SD se caracteriza por cambios importantes en la personalidad y la
conducta, asociados a una disfuncion ejecutiva, apoyando la idea de que las funciones
de los lébulos frontales pueden verse comprometidas tempranamente en el curso de la
EA. Las conclusiones de este estudio son relevantes para el diagnostico, tratamiento e

intervencion en la demencia en las personas con SD.

En esta linea, los principales indicadores de deterioro en el envejecimiento en las
personas con SD son la resistencia al cambio, el aumento de latencia de respuesta, el
descenso del ritmo y calidad de las tareas, la pérdida de interés y la motivacion para las
actividades habituales, la pérdida en la capacidad de comprensién de instrucciones y/o
dificultad ante nuevos aprendizajes, la apatia, entre otros (Niewenhuis-Mark, 2009;
Vicente, 2005). Por tanto, todos estos datos sugieren un determinado deterioro en el
funcionamiento del I6bulo frontal en fases preclinicas de la EA en personas con SD,
ademas de los cambios importantes en la personalidad o en el comportamiento citados
anteriormente (Esteba-Castillo, Garcia Alba & Novell Alsina, 2012).

Estos estudios coinciden con los de Ball et al. (2008), sugiriendo que la enfermedad

preclinica de Alzheimer en las personas con SD se caracteriza por cambios en la
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personalidad y la conducta, asi como en la disfuncion ejecutiva, siendo mas
prominentes que el deterioro de la memoria episodica. Los resultados del estudio
proporcionan una prueba méas del declive del I6bulo frontal en los estadios preclinicos
de la EA en el SD. El estudio de Head et al. (2012) determinG que el perfil de las
alteraciones cognitivas en los adultos con SD es similar al observado en las personas
con EA de la poblacion general ya que los procesos de memoria se ven afectados en el
inicio temprano del curso de la demencia en el SD. En cuanto el deterioro se va
agravando, aparecen signos de apraxia y agnosia, que han sido encontrados en el 28%
de las personas con SD, aumentando la prevalencia en los afios posteriores. Los mismos
autores destacan que las primeras manifestaciones de la demencia en el SD pueden
implicar cambios de personalidad y comportamiento, viéndose afectada la
comunicacion social, siendo esto un signo temprano de disfuncion del 16bulo frontal en
el SD y puede representar un cambio importante en las capacidades sociales bien
desarrolladas. Asimismo, se sabe también que las personas con SD suelen presentar una
disminucion del lenguaje y la comunicacion en comparacion con otras habilidades y con

otras personas con DI pero sin SD.

Por lo tanto, la EA en el SD implica la afectacion progresiva de las capacidades
cognitivas del sujeto, tales como las funciones atencionales, la memoria, el lenguaje y la
comunicacion, las praxias, las gnosias y las funciones ejecutivas y visuoespaciales, lo
cual conlleva a un empeoramiento progresivo en la ejecucion de las actividades de su
vida diaria (Gauthier, 2001; McKhann et al., 1984; Morris et al., 1989).

Dado que el SD se caracteriza por un envejecimiento prematuro y acelerado, se
presentan asociadas una disminucion de las funciones cognitivas en la gran mayoria de
los casos. Se ha demostrado que a partir de los 40 afios existe un declive cognitivo en
las competencias lingiisticas y la memoria a corto plazo, asi como en funciones del
I6bulo frontal, habilidades viso-espaciales y de comportamiento adaptativo, las cuales
se han referido como las més afectadas. Estos déficits observados en comparacion con
personas mas jovenes pueden ser sefiales de alarma para el inicio de una demencia, por
lo que las intervenciones de rehabilitacion neuropsicologica deben empezar antes
incluso que al llegar a la cuarta década, con la finalidad de que puedan tener una mayor
eficacia (Ghezzo et al., 2014).
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En este sentido, se ha indicado que los adultos con SD menores de 40 afios no tienen
riesgo de declive funcional, aun cuando manifiesten neuropatologia de la EA. Por tanto,
la década de los 40 afios parece ser un punto critico, ya que a partir de ahi empieza a
aumentar el riesgo de problemas de salud, de funcionamiento y de su capacidad

cognitiva (Esbensen et al., 2008).

El diagnostico de la EA en las personas con SD es complicado debido sobre todo a la
presentacion atipica, la DI de base y la edad asociada al deterioro cognitivo. Esta
deteccion esta limitada por la escasez de criterios diagndsticos e instrumentos de
cribado cognitivo eficaces, siendo de gran importancia la deteccion de puntos fuertes y
puntos débiles de funcionamiento cognitivo en el proceso de envejecimiento (Caoimh et
al., 2013).Siguiendo esta linea, la NDSS, ha publicado recientemente una guia en la que
se destacan los sintomas caracteristicos de cada una de las fases de desarrollo de la EA
en las personas con SD (inicial, intermedia y avanzada) y que se resumen en los

siguientes puntos (NDSS, 2013; citado en Navas, Uhlmann & Berastegui, 2014):

Etapa inicial:
- Pérdida de memoria a corto plazo.
- Dificultad para aprender y recordar informacion nueva.
- Cambios en el lenguaje expresivo y receptivo.
- Declive en la capacidad para planificar y secuenciar tareas familiares.
- Cambios de conducta y personalidad.
- Desorientacion espacial.
- Deterioro del control de la motricidad fina.
- Reduccion de la productividad laboral.
- Dificultad para realizar tareas complejas que requieren multiples pasos.
- Estado de &nimo depresivo

Etapa intermedia:

- Disminucién de la capacidad para realizar tareas cotidianas y de cuidado
personal.

- Deterioro de la memoria a corto plazo y preservacion general de la memoria a
largo plazo.

- Aumento de la desorientacidn temporal y espacial.
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- Deterioro de la capacidad para expresar y comprender el lenguaje.

- Dificultad para reconocer personas y objetos familiares.

- Juicio pobre y disminucion del estado de &nimo y de la conducta.

- Cambios fisicos relacionados con la progresion de la enfermedad, como por
ejemplo, nuevas crisis convulsivas, incontinencia urinaria y posible
incontinencia fecal, asi como dificultades en la deglucion.

- Cambios en la movilidad.

Etapa avanzada:

- Deterioro significativo de la memoria, presentando pérdida de memoria a corto
plazo y memoria a largo plazo, con dificultades para reconocer a sus familiares y
caras conocidas.

- Dependencia de otras personas para todas las tareas de cuidado personal.

- Aumento de la inmovilidad con dependencia funcional.

- Pérdida profunda del habla (produccion de palabras o sonidos minimos).

- Pérdida del mecanismo de masticar o deglutir.

- Incontinencia total (tanto urinaria como fecal).

Asi pues, aunque los criterios para confirmar la existencia de un declive cognitivo no
son absolutos, se debe demostrar que existe una progresiva pérdida funcional, diferente
de la que es propia del envejecimiento normal (Cooper & Prasher, 1998). Por lo tanto,
en fases iniciales se puede detectar dicho declive en la memoria y otras funciones
cognitivas, como la orientacion y el control emocional, la motivacion y la conducta
social (Aylward, Burt, Thorpe, Lai & Dalton, 1997).

Ademas de los cambios neuropsicologicos asociados al deterioro cognitivo en el
proceso de envejecimiento deben tenerse en cuenta todos los cambios fisicos, asi como
una menopausia de aparicion mas precoz, siendo ésta, seguin algunos estudios, un factor
determinante de inicio de la demencia y de la mortalidad. Estos cambios deberan tenerse
en cuenta para poder plantear una adecuada atencion sanitaria durante el envejecimiento
en esta poblacion (Coppus et al., 2006). Ademas es preciso tener en consideracion que
mas del 60% de los adultos con DI conviven con su familia y, como tales, las familias y

los cuidadores necesitan estar informados sobre qué sintomas pueden constituir signos
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de alerta, con el fin de comunicar mejor a los profesionales sanitarios acerca de los

cambios que observen en la salud (Esbensen, 2011).

En este sentido, Auty y Sciora (2008) refieren que hay ciertos indicadores de cambios
cognitivos, conductuales y emocionales que en fases iniciales de la EA pueden ser muy
sutiles y, por ello, se hace imprescindible realizar un seguimiento riguroso y
longitudinal. Este seguimiento solamente ser& posible si se dispone de la informacion
premorbida del funcionamiento y de la historia personal de cada persona en particular.
Por lo tanto, es importante destacar la necesidad de estudios longitudinales, para asi
poder conocer el desarrollo y el tratamiento de comorbilidades asociadas al
envejecimiento durante toda la vida (Glasson, Dye & Bittles, 2014). Por ejemplo, cabe
destacar el estudio longitudinal de Ball et al. (2006), en el cual confirmaron que en el
curso inicial de la EA, los primeros cambios que se observaron eran de personalidad y
comportamiento, asociados a la disfuncion del I6bulo frontal. Sin embargo, debemos
tener en cuenta que actualmente, existe una elevada predisposicién al diagndstico de
demencia tipo Alzheimer en las personas con SD, motivo por el cual es preciso tener

mucha cautela en el proceso diagnostico (Burt et al., 2005).

A modo de resumen, la mejora en la calidad de vida ha favorecido considerablemente el
aumento de la longevidad de las personas con DI y con SD en particular y, por esta
razon, es importante describir las caracteristicas que presenta su proceso de
envejecimiento. Por lo tanto, es muy importante conseguir una mayor precision
diagndstica en la fase inicial del cuadro y una prevencion y/o intervencion mas ajustada

a las necesidades de estas personas en el proceso de envejecimiento.
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“El trabajo debe empezar a edades tempranas, porque la calidad de vida de la vejez se

corresponderda con lo que se ha disfrutado con anterioridad.”

(Down Espaiia, 2007).

3. EVALUACION NEUROPSICOLOGICA EN EL
PROCESO DE ENVEJECIMIENTO

3.1. Diagnostico diferencial
3.2. Evaluacion de las funciones cognitivas

3.3. Deteccion precoz y prevencion del deterioro cognitivo

103



104



3. EVALUACION NEUROPSICOLOGICA EN EL
PROCESO DE ENVEJECIMIENTO

Una vez descritas las caracteristicas del proceso de envejecimiento de las personas con
DI y con SD, especificamente, en este capitulo describiremos la importancia de la
evaluacion neuropsicologica de las personas adultas con SD. El presente capitulo esta
dividido en tres apartados, haciendo especial hincapié en el diagnostico diferencial, la
evaluacion de las funciones cognitivas y, finalmente, la deteccion precoz y la

prevencion del deterioro cognitivo en esta poblacion.

La esperanza de vida de las personas con DI se incrementa de forma parecida a la de la
poblacién general gracias a la mejora de los programas de salud y, en general, a su
calidad de vida. Asimismo, la calidad de vida de estas personas es proporcional a las
oportunidades que el entorno social y familiar brinda y, también, a su capacidad de
adaptacion, que serd& mayor cuanto mas sean los recursos personales y sociales
adquiridos a lo largo de su ciclo vital. Aun asi, los estudios de estos Gltimos afios han
indicado que las personas con SD envejecen antes que el resto de la poblacién vy,
ademas, la probabilidad de desarrollar un envejecimiento patolégico prematuro es
elevado, ya que tienen un alto riesgo de predisposicion a la EA debido, entre otras
causas, a razones de naturaleza neurobioldgica (Lao et al., 2015; Ward, 2004). Por todo
esto, es importante describir las caracteristicas que presenta el proceso de
envejecimiento. Eso condiciona la posibilidad de conseguir una mayor precision
diagndstica justo en la fase inicial de un posible cuadro de deterioro cognitivo y, como
consecuencia, una prevencion y/o intervencion mas ajustada a sus necesidades
(Fernandez-Olaria et al, 2011).

Dada la gran variabilidad interindividual entre las personas con SD, asi como la gran
variabilidad existente en cuanto a la edad de inicio de la demencia, es imprescindible
tener en cuenta todas las observaciones que se recojan de las pruebas administradas de
manera periddica y la informacion que puedan aportar las personas que les rodean en
sus diferentes contextos (familiar, social y laboral), para documentar dichos cambios.

Por tanto, es muy importante conseguir una mayor precision diagnoéstica en la fase
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inicial del cuadro y una prevencion y/o intervencién acorde con sus necesidades
(Fernadndez-Olaria et al., 2011). Feldman et al. (2008) sugieren que, para realizar un
diagndstico preciso de deterioro cognitivo y/o demencia en esta poblacion, es
importante integrar informacion sobre la historia evolutiva del sujeto, aspectos fisicos y
de salud y el resultado de pruebas cognitivas adecuadas y sensibles a esta poblacion.
Conocer el estado de salud caracteristico del proceso de envejecimiento de las personas
con SD u otras DI es fundamental para poder realizar un preciso diagnostico diferencial,
interpretando adecuadamente los cambios neuropsicolégicos, descartando asi otros
procesos que pueden confundirse con un posible inicio de deterioro cognitivo (Auty &
Sciora, 2008; Esbensen, 2011).

3.1. Diagnostico diferencial

Como hemos descrito anteriormente, el proceso de envejecimiento de las personas con
SD conlleva, como en otras poblaciones, una serie de cambios a nivel bioldgico,
psicolégico y social, los cuales aparecen tempranamente. Asimismo, las familias se ven
también afectadas por el proceso de envejecimiento de las personas con DI, lo cual es
fundamental para atender a sus necesidades. El conocimiento del proceso de
envejecimiento en las personas con SD, la importancia de las actividades para promover
su autonomia personal y el conocimiento de las necesidades familiares, son elementos

de analisis importantes a tener en cuenta.

El hecho de identificar la fase prodromica de la EA, asi como reconocer a las personas
que van a desarrollarla debe ser un objetivo prioritario. Otro objetivo no menos
importante es el de discriminar entre el envejecimiento normal y la demencia, dando la
posibilidad de poder conseguir tratamientos que enlentezcan el progreso de la
sintomatologia. El diagnéstico de demencia en personas con SD no es facil, ya que
requiere de gran precision y cualquier cambio conductual o cognitivo puede confundir
el proceso, ademas existe una gran dificultad para obtener niveles de referencia en
cuanto a su funcionamiento cognitivo, dada su gran variabilidad (Nieuwenhuis-Mark,
2009).

El clinico que realiza el diagndstico tiene que ser sensible a esta poblacion, asi como

conocer las herramientas que le permitan realizar un buen diagnoéstico diferencial entre
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todas aquellas circunstancias que pueden presentarse inicialmente en forma de cambios
conductuales. Cabe destacar que el diagnostico de EA en las personas con SD, o bien no
se realiza, o se realiza en fases muy avanzadas de la enfermedad, reduciendo
enormemente las posibilidades de intervencion y tratamiento. En una fase previa a la
demencia, las personas afectadas pueden presentar cambios neuropsicologicos muy
leves, progresando desde los cambios sutiles al Deterioro Cognitivo Leve (DCL) y de
éste a formas mas severas, las cuales clinicamente constituyen la EA propia. La persona
con DCL se caracteriza por presentar déficits en una o mas funciones cognitivas
superiores, manteniendo la independencia de las habilidades funcionales, acompafado
de quejas subjetivas de declive cognitivo y preocupacion referida por el propio paciente
o familiar (Esbensen, 2011; Esteba-Castillo, Garcia & Novell, 2013). Los mismos
autores destacan que es importante tener en cuenta que el DCL es todavia una categoria
clinica que de momento no se incluye en los diagndsticos de demencia en el SD. La
importancia de los cambios neuropsicolGgicos precoces reside en que representan un
estadio prodromico en la transicion entre el deterioro asociado al envejecimiento y el
desarrollo de demencia. En personas con SD se ha podido observar como pequefios
cambios en el rendimiento cognitivo expresado en forma de alteraciones de la memoria
episodica dos afios antes del diagndstico de EA podian ser interpretadas como DCL. Asi
pues, es fundamental disponer de métodos eficaces para poder determinar con precision
si estas personas pueden presentar DCL y, como ocurre en la poblacion general, dicho
deterioro inicial nos pueda indicar que estamos frente a estadios precoces que pueden

acabar en demencia.

Ademas, como se puede observar en la tabla 5, el patron de deterioro se puede
manifestar de forma diferente que en la poblacién general, por lo que es imprescindible
el desarrollo de herramientas diagndsticas que permitan una adecuada evaluacién de las
funciones cognitivas en personas con SD en la edad adulta (Kerr, 2009).
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Tabla 5.

Diferencias que se pueden dar en el deterioro cognitivo de la poblacion general y el
deterioro cognitivo en las personas con SD (Kerr, 2009).

Deterioro cognitivo en la poblacién

general

Deterioro cognitivo en las personas
con SD

Desorientacion en tiempo, espacio y
persona

Bradipsiquia

Déficits en funciones ejecutivas:
planificacion, resolucion de problemas,
flexibilidad

Déficits en memoria: reciente y episodica

Deterioro en tiempo, espacio y persona
(desorientacion y confusion)

Déficits en funciones ejecutivas:
planificacion, atencion selectiva,
organizacion

Sintomas prefrontales: alteracion
funcionamiento adaptativo y cambios
conductuales y emocionales

Déficits memoria: reciente (olvidos) y

en memoria visual, dificultades en
habilidades aprendidas

Déficits atencion Déficits atencion, dificultades de

concentracion, memoria operativa

Déficits lenguaje Déficits de lenguaje: frecuentes
anomias. Mayores dificultades de
comprension

Déficits praxis

Déficits gnosis

Por lo tanto, en el curso del envejecimiento de las personas con SD, Florez (2013)
indica que el primer riesgo que podemos correr es considerar que cualquier cambio o
deterioro en la capacidad cognitiva o en la conducta de un adulto con SD significa el
inicio de la demencia tipo Alzheimer. Como veremos, existe todo un conjunto de
cuadros patoldgicos que pueden aparecer en las personas con SD, y que tienen rasgos

que se pueden parecer a la demencia.

Asi pues, Trois et al. (2012) plantean que, en cuanto a la comorbilidad, es necesario
realizar un diagnostico diferencial del deterioro cognitivo con otras patologias
caracteristicas del SD, tales como el hipotiroidismo, el sindrome de la apnea del suefio,
causado a menudo por la obesidad, la hipotonia, los problemas en las vias respiratorias,
las cardiopatias, las alteraciones auditivas y visuales y, especialmente, la depresion (ver
tabla 6).
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Tabla 6.
Diagnéstico diferencial entre el deterioro cognitivo en el SD y otras patologias (basada
en Florez, 2013; Kerr, 2009; McGuire & Chicoine, 2010; Trois, et al., 2012).

Diagnostico diferencial

Depresion

Trastorno endocrino 'y metabdlico: hipo/hipertiroidismo,
diabetes, déficit de vitamina B12 y enfermedad celiaca.
Problemas sensoriales: pérdida de vision, de audicion.
Cardiopatias

Trastornos epilépticos

Insuficiencia renal

Problemas de suefio: apneas

Toxicidad

Cambios en el entorno

Reacciones de afliccion

Trastornos convulsivos

Hidrocefalia

Efectos secundarios a los medicamentos
Dolor cronico
Neoplasias no diagnosticadas

Recientemente se ha sefialado que es necesario destacar la frecuencia con la que estos
procesos pueden iniciarse, ya que pueden coincidir con acontecimientos variados que
ocurren en la vida de un adulto, tales como: muerte de familiares, cambios de domicilio
y de ambiente, pérdida de un amigo, temas laborales, entre otros. Las alteraciones de
conducta pueden darse también por la aparicién de hipotiroidismo o bien pérdidas de
vision o de audicidén, las cuales pueden no ser expresadas por ellos. De ahi la
importancia de conseguir y promover la comunicacion con el adulto para que se
acostumbren y sepan como explicar sus problemas, asi como notificar sus molestias y
dificultades (Florez, 2013).

En el diagnéstico diferencial hay algunos de los aspectos que merecen especial
atencion, ya que pueden comportar la aparicion de estados de confusién en la persona
con SD. La toxicidad es uno de ellos, dado que las personas con SD que tienen
alrededor de cincuenta afios son mas susceptibles a los efectos adversos de ciertos tipos
y combinaciones de medicamentos, pudiéndoles provocar confusion y trastorno
cognitivo. En cuanto al hipotiroidismo, esta presente en el 20-30% de las personas con
SD vy puede causar bradipsiquia y confusion. Como consecuencia, pueden aparecer
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trastornos conductuales y bajo rendimiento en el trabajo debido a la somnolencia. Los
trastornos sensoriales también son caracteristicos de esta poblacién y pueden provocar
que la persona no entienda lo que ocurre a su alrededor y se frustre o incluso se vuelva
agresiva, pudiendo originar un deterioro funcional y de conducta que pueda llegar a
confundirse con la EA. Ademas, las personas con SD tienden a padecer apnea durante el
suefio y una falta de suefio en general, lo cual puede provocar situaciones como
inactividad diurna excesiva, trastornos de conducta, deterioro de habilidades
funcionales, entre otras (Kerr, 2009). También la depresion en las personas con SD
puede mimetizar un cuadro de deterioro cognitivo dado que pueden manifestarse
pérdida de memoria, trastornos adaptativos y de relacion previamente adquiridos
(McGuire & Chicoine, 2010). Segin Kerr (2009), muchos de los sintomas asociados
con la EA también se producen en las personas con SD que sufren una depresion. Estos
cuadros patoldgicos, si no estan bien diagnosticados o tratados, pueden confundirse con

un posible inicio de deterioro cognitivo.

Varios autores destacan que la depresion es uno de los factores mas relevantes y que
hay que tener en cuenta en el diagnostico diferencial. Los estudios demuestran que, con
frecuencia, las personas con SD expresan en forma indirecta sintomas depresivos en
forma de agresividad, retraimiento, quejas somaticas, mayor dependencia, irritabilidad y
trastornos de la funcién vegetativa. También es preciso tener en cuenta que las personas
con hipotiroidismo son susceptibles a padecer depresion (Kerr, 2009; McGuire &
Chicoine, 2010). Asi mismo, la experiencia de pérdida, sea una pérdida de un familiar o
un cambio en la vida personal, puede provocar también una depresion reactiva. En este
sentido, Auty y Sciora (2008) aportan que hay ciertos indicadores de cambios
cognitivos, conductuales y emocionales que en fases iniciales pueden ser muy sutiles y,
por ello, se hace imprescindible realizar un seguimiento riguroso y longitudinal. Este
seguimiento solamente serd posible si se dispone de la informacion premorbida del
funcionamiento y de la historia personal de cada sujeto en particular. Es importante
destacar que, actualmente, hay demasiada predisposicion a diagnosticar a las personas
con SD de demencia tipo Alzheimer y, por ello, hay que tener mucha cautela en el

proceso diagndstico (Burt et al., 2005; Fldrez, 2013).
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Por lo tanto, segun Prasher (2005) las razones por las que hay que realizar un correcto

diagnostico diferencial son las siguientes:

Las causas médicas reversibles, como la depresion y la enfermedad de la

tiroides, se pueden identificar y tratar.

- Un correcto diagndstico de la demencia permite explicar a los cuidadores y a las
familias lo que esté sucediendo.

- Permite a la persona afectada y a sus cuidadores poder planificar el cuidado
futuro.

- Se puede iniciar el tratamiento psiquiatrico, pudiendo incluir terapia psicoldgica
y medicacion.

- Se puede proporcionar un buen apoyo al cuidador, asi como una correcta

educacion sobre el tema.

Asi pues, hay que tener en cuenta que muchos de los sintomas que pueden presentar las
personas con SD pueden confundir el diagndstico, por lo que es imprescindible un buen
diagnostico, puesto que dependiendo del mismo el prondstico y el tratamiento pueden
ser muy distintos. También es importante hacer un seguimiento del funcionamiento
afectivo mediante observacion longitudinal, dado que en la depresion es mas probable
que aparezcan altibajos en el estado de animo, lo cual puede ser reversible mediante
tratamiento farmacoldgico. Sin embargo, en la EA los sintomas son progresivos y el
deterioro es irreversible. En la tabla 7 se muestran los sintomas que permiten

discriminar la demencia y la depresion en el SD (Flérez, 2010).

Por lo tanto, para disponer de una buena descripcion y un perfecto conocimiento de la
situacion inicial que defina el estado cognitivo, emocional y adaptativo de cada persona,
se debe realizar una evaluacion completa, con la finalidad de discriminar los puntos
fuertes y los puntos débiles del adulto con SD vy asi determinar un plan de accion para
promover un envejecimiento activo y saludable, siempre con la intencion de poder hacer
un seguimiento evolutivo de los posibles cambios que ird experimentando (NDSS,
2013). Asi pues, en el siguiente punto nos centraremos en la evaluacion de las funciones
cognitivas de las personas adultas con SD, por la relevancia que tiene en el proceso de

envejecimiento en las personas con SD.
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Tabla 7.
Sintomas para el diagndéstico diferencial entre demencia y depresion en el SD (Florez,
2010).

Sintomas propios tanto de  Sintomas de demencia Sintomas de depresion
depresion como de

demencia
Pérdida de habilidades de Convulsiones Tristeza
autoayuda
Depresion Cambios de personalidad  Crisis de sollozos
Apatia/inactividad Declive de memoria Fécil cansancio
visual
Incontinencia Pérdida de lenguaje Declive psicomotor
Retraso psicomotor Desorientacion Cambios de apetito
Irritabilidad Preocupacion excesiva Conducta autolesiva
por su propia salud
Falta de cooperacion, Incapacidad para Conducta agresiva
terquedad orientarse
Aumento de dependencia Conducta estereotipada
Pérdida de interés Trastorno en su
capacidad de aprendizaje
Pérdida de peso Pérdida de habilidades
laborales
Deterioro emocional Temblor fino de dedos
Conducta destructiva Modificaciones del EEG
Alucinaciones, delirios Deterioro intelectual

Dificultades para el suefio

3.2. Evaluacidn de las funciones cognitivas

Como hemos comentado anteriormente, el diagndstico de demencia en personas con SD
es dificil, especialmente en las primeras etapas de la enfermedad. Las habilidades
cognitivas de la mayoria de las personas con SD se encuentran por debajo de la media
poblacional, incluso antes de desarrollar una demencia. Por este motivo, los
instrumentos de screening o de evaluacién neuropsicoldgica que se utilizan en la
poblacién general resultan ser inadecuados para este grupo de personas. Para estos casos
se recomienda la utilizacién de instrumentos especialmente disefiados para evaluar
rendimientos cognitivos mas bajos y para evitar el efecto suelo o puntuacion cero, el
cual hace referencia a que un grupo amplio de participantes punttan el minimo en la

prueba, no permitiendo diferenciar niveles inferiores de ejecucién (Benejam, 2009).
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La exploracion neuropsicoldgica pretende definir el estado cognitivo de una persona,
destacando y diferenciando las capacidades neuropsicolégicas preservadas y afectadas
(Tierney, 2003). Ademas de las capacidades cognitivas, también permite identificar las

consecuencias a nivel emocional y conductual (Evans, 2003).

La evaluacion neuropsicologica consiste en un examen exhaustivo de las funciones
cognitivas, conductuales y emocionales que pueden resultar afectadas como
consecuencia de una alteracion funcional y/o estructural del sistema nervioso central,
constituyendo un componente esencial en el diagnostico, la planificacion del
tratamiento y el control evolutivo de pacientes con lesiones cerebrales u otras patologias
(Lezak, Howieson & Loring, 2004; Rodriguez, 2009). Se debe tener en cuenta que la
evaluacion neuropsicoldgica va mas alla de la administracion e interpretacion de los
test, ya que proporciona un perfil cognitivo para cada persona (Mitrushina, Boone,
Rasan & D’Elia, 2005). A continuacion se indican los objetivos de la evaluacion

neuropsicoldgica (Rodriguez, 2009):

Identificar, describir y cuantificar déficits cognitivos y alteraciones conductuales

que se derivan de lesiones y disfunciones cerebrales de distinta etiologia.

- Establecer medidas de linea base para controlar el dafio cerebral progresivo o los
procesos de recuperacion.

- Evaluar la eficacia de la intervencion terapéutica de naturaleza médica,
quirargica y/o neuropsicologica.

- Determinar las secuelas sociales, laborales, legales, familiares y personales
derivadas de la lesion cerebral.

- Evaluar el estado cognitivo y afectivo para la formulacion de estrategias de

rehabilitacion y disefio de intervenciones.

- Contribuir al diagnostico diferencial.

La exploracion neuropsicoldgica deberia realizarse en distintas fases (Lezak et al., 2004;
Pefia-Casanova, 2006). La primera fase, la de la exploracion bésica, en la que se sitlan
los test breves o de cribado (screening) y constituye el primer paso en la deteccion de
los trastornos cognitivos. Son test sencillos y que requieren poco tiempo en su
administracion. Un adecuado test de screening debe tener una alta sensibilidad y un alto

valor predictivo positivo, a expensas de la especificidad y el valor predictivo negativo,
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los cuales son menos importantes en este tipo de pruebas (Jungwirth et al., 2009;
Philpot, 2004). Estos test no se deben utilizar para establecer un diagndstico, sino
Unicamente para identificar los rasgos cognitivos fundamentales de los pacientes, ya que
son las pruebas diagndsticas las que permiten establecer o confirmar un diagndstico,
administrandose a sujetos que han tenido valores positivos en los test de screening
(Fletcher & Fletcher, 1996). En los test diagnosticos debe primar la especificidad a
expensas de la sensibilidad, al contrario que ocurre en los test de cribado (Lezak et al.,
2004).

El siguiente paso de la exploracion neuropsicologica seria utilizar una bateria de
pruebas que valoren diferentes funciones cognitivas. El objetivo de la mayoria de
baterias neuropsicoldgicas es mejorar la precision en el diagnostico. En el momento de
elegir una u otra bateria, debemos evaluar si es apropiada, factible y Gtil para la persona

que queremos explorar (Lezak, 1983, 1995; Lezak et al., 2004).

La siguiente fase seria la exploracion especifica donde se evaltan diferentes funciones
cognitivas superiores, seleccionando los test adecuados que se deben administrar. Dicha
seleccion se debe basar en el conocimiento de la literatura y de las propiedades
psicométricas de las distintas pruebas (Strauss, Sherman & Spreen, 2006), las cuales
deben tener siempre una buena estandarizacion (Miller & Rohling, 2001). Lezak et al.
(2004) proponen que en la seleccion de test se deben tener en cuenta una serie de
consideraciones, tales como el objetivo de la evaluacién, la fiabilidad, validez,
sensibilidad y especificidad del test, si tiene o no formas paralelas y, por ultimo, el

tiempo y coste de su administracion.

Con respecto a la seleccidn de los test que se van a aplicar, se deben tener en cuenta las
funciones que hay que valorar y el nivel de exhaustividad con que se va a llevar a cabo
la evaluacion neuropsicolégica. Estos aspectos, junto con el objetivo de la evaluacion,
las limitaciones por el estado del paciente y el repertorio de test con los que cuenta el
examinador, determinaran la seleccion inicial de las pruebas que se deben aplicar, las
cuales se pueden ir modificando en funcién de los resultados que se vayan obteniendo.
Asi pues, también se debe tener en cuenta el orden de administracion de las pruebas

para evitar interferencias entre las funciones evaluadas y el nimero de sesiones que se
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necesitan, con la finalidad de evitar la fatiga del paciente (Rodriguez, 2009). Ademas,
una vez realizada la evaluacion, la interpretacion de los datos debe ser integradora,
tomando en consideracion los resultados de los test, la observacion de la conducta por
parte del profesional y los cuidadores/familiares, el ambiente y las circunstancias en las
que se ha realizado la evaluacion. Por otra parte, Lezak et al. (2004) proponen que se
adapte la evaluacion a las necesidades, habilidades y limitaciones del paciente, para

poder obtener mejor la informacion.

En toda exploracion neuropsicologica se debe partir de unos requisitos previos a tener
en cuenta antes de llevarla a cabo, tales como la concentracion del paciente, la adecuada
comprension de las instrucciones de la prueba, asi como la propia motivacion del
paciente para realizar la evaluacion (Evans, 2003). Asimismo, se deben tener en cuenta
las variables propias del sujeto que pueden intervenir en la ejecucion de los test
neuropsicoldgicos. Las mas importantes a destacar son: la edad, la inteligencia
premdrbida, el nivel educacional, el género y los problemas fisicos (Barnes, Tager,
Satariano & Yaffe, 2004; Corral, Rodriguez, Amenedo, Sdnchez & Diaz, 2006; Groth-
Marnat, 2000; Howieson, Holm, Kaye, Oken & Diaz, 2006; Hyde, 2014; Kaplan, et al.,
2009). De todas estas variables mencionadas, han sido la educacién y la edad las que
han recibido especial atencion en la literatura, objetivandose que son variables que
influyen en todas la funciones cognitivas (Heaton, Taylor & Manly, 2003; Kaplan et al.,
2009; Lezak et al., 2004).

Por lo tanto, centrandonos especificamente en los adultos con SD, hay que tener
presente la importancia de desarrollar herramientas diagnosticas que permitan una
adecuada evaluacion de sus funciones cognitivas, debido a que el diagnostico de
deterioro cognitivo y/o la EA en las personas con SD es dificil y complicado por las
presentaciones atipicas, la DI de base y la edad asociado al deterioro cognitivo. Ademas
la deteccion efectiva esta limitada por la escasez de criterios diagnésticos y los
instrumentos de evaluacion cognitiva (O’Caoimh, Clune & Molloy, 2013). En la
deteccidn del deterioro cognitivo se utilizan dos tipos de pruebas que ayudaran a definir
un diagnostico. Estas pruebas son las administradas a los informantes y aquellas que se
basan en la evaluacion directa de la personas. Ademas, algunas de estas pruebas que se
utilizan en la poblacion general, se utilizan también con o sin modificaciones o bien,

son desarrolladas especificamente para la poblacion con DI (Prasher, 2005).
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En este sentido, se debe considerar que las habilidades cognitivas de la mayoria de las
personas con SD se encuentran por debajo de la media de la poblacion general, antes de
la aparicion de los primeros signos de demencia (Esteba-Castillo et al., 2013). Dichos
autores destacan que es por este motivo que los instrumentos de evaluacion
neuropsicoldgica que se utilizan en la poblacién general son inadecuados para este
grupo de personas Yy, en estos casos, se recomienda utilizar instrumentos especialmente
disefiados para evaluar rendimientos cognitivos mas bajos. Actualmente, en nuestro
pais, con la finalidad de facilitar la evaluacion de la demencia y otros trastornos
mentales y fisicos en personas con SD y otros tipos de DI, los mismos autores han
adaptado la “Prueba de Exploracién Cambridge para la Valoracién de los Trastornos
Mentales en Adultos con Sindrome de Down o con Discapacidad Intelectual-
CAMDEX-DS”, como prueba diagnéstica estructurada y estandarizada. Dicha prueba
estd dirigida a la deteccion de la de la demencia en personas con SD y otras DI,
diferenciando entre el déficit cognitivo secundario a la propia DI y el déficit cognitivo
secundario a un proceso degenerativo. Recientemente se ha creado la bateria TESDAD
que permite la evaluacion cuantitativa de los déficits cognitivos de las personas adultas
jévenes con SD en ensayos clinicos. Esta bateria incluye pruebas que evaltuan la
atencion, la velocidad de procesamiento, las funciones ejecutivas, la memoria de trabajo

y el lenguaje (de Sola et al., 2015).

Con frecuencia, no hay ninguna documentacion sobre las capacidades previas de las
personas con SD, por lo tanto, si no hay un nivel de frecuencia establecido, es muy
dificil medir el deterioro (Kerr, 2009). Es importante sefialar que para hablar de la
demencia es necesario que la persona con SD presente cambios respecto a su propio
nivel de actividad, y no respecto a una situacién de normalidad, como ocurre con la
poblacion general. Esto conlleva la necesidad de realizar evaluaciones repetidas, es
decir, estudios longitudinales para determinar si existe 0 no una progresion de los
déficits (Benejam, 2009).

En cuanto a la evaluacidon de las funciones cognitivas y de los sintomas conductuales en
personas con SD con la finalidad de comprobar si cumplen criterios de demencia, se
utilizan escalas especificas a traves de la informacion de familiares y cuidadores, tales
como el “Dementia Questionnaire for Mentally Retarded Persons-DMR” (Eurlings,

Evenhuis & Kengen, 2006). Esta escala se trata de un cuestionario de screening con el
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que se obtiene una puntuacion total a nivel cognitivo: memoria a corto y a largo plazo y
orientacion temporal y espacial, asi como una puntuacion total social: lenguaje,
habilidades practicas, estado de &animo, actividades y aficiones y alteraciones de
conducta. Aunque se ha utilizado en diferentes estudios longitudinales, la subjetividad
del informante representa un sesgo para valorar de forma objetiva el rendimiento
cognitivo de los adultos con SD (Boada et al., 2008; Evenhuis, 1992, 1996; Evenhuis,
Kengen & Eurlings, 1990).

En cuanto al diagnostico de demencia, algunos test neuropsicologicos originalmente
disefiados para el diagnéstico de demencia en la poblacion general, han sido
modificados para ser utilizados en personas con DI (Deb & Braganza, 1999). Entre estas
pruebas destaca el “Mini Mental Scale Examination-MMSE” (Folstein, Folstein &
Mchugh, 1975), la cual ha sido utilizada en algunos estudios para seleccionar sujetos
que no cumplen criterios de demencia (Deb & Braganza, 1999; Politoff, Stadter,
Monson & Hass, 1996). EI MMSE puede ser de gran utilidad en el seguimiento de las
funciones cognitivas en sujetos con SD Yy deterioro cognitivo o demencia, aunque no

resulta util en el diagndstico de EA en las personas con SD (Boada et al., 2008).

Las pruebas utilizadas para evaluar distintas funciones del rendimiento cognitivo en las
personas con SD han sido diversas y a continuacion destacaremos algunas de ellas, dada

la importancia en el seguimiento del proceso de envejecimiento.

Resulta interesante destacar el estudio de la capacidad intelectual de las personas con
SD. En las pruebas estandarizadas alcanzan mejores puntuaciones en las pruebas
manipulativas que en las verbales, lo que como conjunto penaliza a esta poblacion, ya
que el contenido linguistico de la mayor parte de las baterias de test es muy elevado.
También se observa que, al igual que la mayoria de las personas con DI, las
puntuaciones globales en las pruebas de inteligencia descienden significativamente
cuando se acercan a la adolescencia. Esto se debe a que en esta edad la poblacién
general adquiere el denominado pensamiento formal abstracto, que implica la
posibilidad de cambiar, voluntariamente, de una situacion a otra, de descomponer el
todo en partes y de analizar de forma simultanea distintos aspectos de una misma
realidad, con el cual las personas con SD tienen especiales dificultades. De hecho, es

importante sefialar que en los primeros afios de vida, al aplicar pruebas de desarrollo a
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nifios estimulados, las puntuaciones obtenidas no varian en exceso respecto a la
poblacion sin discapacidad. Sin embargo, con el paso del tiempo el desnivel respecto a
la poblacion general se hace cada vez més marcado (Ruiz, 2001). Algunas de las escalas
mas destacadas son la “Escala de Inteligencia de Wechsler para nifios-WISC-1V”
(Wechsler, 2005) y la “Escala de Inteligencia para adultos-WAIS” (Wechsler, 2012),
siendo de las pruebas utilizadas con mas frecuencia para evaluar aspectos cognitivos de
la personas con DI (Novell, Rueda & Salvador, 2004). Otra de las baterias utilizadas
para el estudio de la funcidon cognitiva en personas con SD es la “Bateria
Neuropsicoldgica de Luria”, tanto en su version infantil como en su version para
adultos. Esta bateria incluye pruebas para la evaluacién de las funciones visoespaciales,
las habilidades linglisticas, la memoria y el area intelectual (Luria DNA y Luria DNI,
Garcia, 2010; Garcia, Portellano & Martin, 2011; Garcia, Ramos & Martin, 2014;
Manga & Ramos, 2000, 2006; Garcia & Portellano, 2012).

Existen otras pruebas utilizadas en investigaciones con personas con SD, como es el test
de “Raven o Test de Matrices Progresivas” (Raven, 1996), prueba que ha sido
considerada especialmente adecuada para esta poblacion, utilizandose en diferentes
estudios para valorar el rendimiento cognitivo general en nifios y adultos con SD
(Anastasi & Urbina, 1998; Brancal, Ferrer & Asensi, 2001; Broadley & MacDonald,
1993; Brock & Jarrold, 2005; Buckley, 1995; Laws, MacDonald & Buckley, 1996;
Numminen, Service, Ahonen & Ruoppila, 2001; Rowe, Lavender & Turk, 2006; Spreen
& Strauss, 1991).

Las baterias mas utilizadas para la deteccion de deterioro cognitivo que incluyen la
evaluacion de distintas funciones cognitivas son la “Cambridge Mental Disorders of the
Elderly Examination-CAMDEX” que incluye la bateria cognitiva “Cambridge
Cognitive Evaluation-CAMCOG” (Roth et al., 1986). El CAMCOG se disend para
evaluar el rendimiento en diferentes areas cognitivas implicadas en el diagnostico de las

demencias (Lozano-Gallego, Vilalta-Franch, Llinas-Regla & Lépez-Pousa, 1999).

Una de las escalas més utilizadas para evaluar el reconocimiento auditivo de palabras
simples pronunciadas oralmente, implicando también la comprension de vocabulario
y/o el nivel de vocabulario receptivo, es el “Peabody Picture Vocabulary Test-PPVT”

(Dunn, Dunn & Arribas, 2006). Esta tarea es especialmente adecuada para aquellas
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personas que no han desarrollado un sistema de indicacion preciso y/o que tienen
dificultades en el lenguaje expresivo, tales como las personas con SD (Lezak, Howieson
& Loring, 2004). De hecho, en el manual del test original se sefiala que es un
instrumento de evaluacién adecuado para personas con DI. Ademas se ha utilizado en
numerosos estudios con poblacion con SD (Chapman, Kay-Raining Bird & Schwartz,
1990; Chapman, Seung, Schwartz & Kay-Raining Bird, 1998; Frangou et al., 1997;
Heath & Elliott, 1999; Krasuski, Alexander, Horwitz, Rapoport & Shapiro, 2002,
Pennington, Moon, Edgin, Stedron & Nadel, 2003; Seung & Chapman, 2000; entre

otros).

Otra area que debe evaluarse corresponde a las habilidades del lenguaje expresivo, es
decir, su capacidad para comunicar a los demas un mensaje mediante la utilizacion del
habla, los gestos o alguno de los métodos alternativos o aumentativos. La capacidad o
incapacidad para expresarse ejerce un notable impacto sobre la promocion de la salud
mental y la prevencion de la enfermedad mental (McGuire & Chicoine, 2010). Una de
las baterias utilizadas para la evaluaciéon y la deteccion de problemas del lenguaje
expresivo es la “Boston Diagnostic Aphasia Examination-BDAE” (Goodglass &
Kaplan, 1983). El subtest “The Cookie Theft Card” de la primera parte de la bateria
representa una excelente medida de la expresion linglistica de la persona (Férnandez-
Olaria, 2012; Lezak, 2004). Otro instrumento Util en la evaluacién de las capacidades de
procesamiento lingiiistico es la “Evaluacion del Procesamiento lingiiistico de la afasia-
EPLA”, utilizado en personas con dificultades de lenguaje, en concreto, ha sido
disefiado para personas afasicas (Fernandez-Olaria, 2012; Valle & Cuetos, 1995). Otro
instrumento utilizado en diferentes estudios con personas adultas con SD para la
evaluacion del lenguaje es el test de vocabulario de BOSTON (de Sola et al., 2015;
Goodglass & Kaplan, 1996).

Como hemos descrito anteriormente, existe una gran cantidad de investigaciones que
destacan mas dificultades en la memoria a corto plazo o memoria operativa verbal que
la visoespacial. En cuanto a la evaluacion de la memoria visoespacial a corto plazo se
utiliza frecuentemente el “Corsi Blocks Test” (Milner, 1971), que es una prueba de
memoria a corto plazo visoespacial (Brock & Jarrold, 2005; Numminen, Service,
Ahonen & Ruoppila, 2001; Pennington, Moon, Edgin, Sterdron & Nadel, 2003; Vicari,
Marotta & Carlessimo, 2004).
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En la evaluacion de la atencion se ha utilizado en diversos estudios la prueba de
“Digitos Directos” (K-ABC, Kaufman & Kaufman, 1997). Este test representa una
buena medida de procesamiento secuencial y evalia también la habilidad con los
numeros, la reproduccion de un modelo y, sobre todo, la memoria verbal a corto plazo
(Byrne, Buckley, MacDonald & Bird, 1995; Hodapp et al., 1992; Laws & Gunn, 2002,
2004; Laws, MacDonald & Buckley, 1996).

Las funciones ejecutivas también han sido evaluadas especificamente en distintas
investigaciones. Una de las pruebas utilizadas en poblacién con DI ha sido la prueba
“Cats and Dogs Test” (Gerstadt, Hong & Dymond, 1994; Willner, Bailey, Parry &
Dymond, 2010). Se trata de una tarea similar al test de Stroop (Golden, 1978) pero
utilizando material mas sencillo, como por ejemplo, iméagenes que representan el dia y
la noche, siendo el procedimiento similar al efecto de inhibicién de dicho test,
implicando también la memoria de trabajo y la velocidad de procesamiento. También
podemos destacar la prueba de la Torre de Londres, utilizada para la evaluacion de la
planificacion mental (Portella et al., 2003) en personas con SD (Lanfranchi, Jerman, Dal
Pont, Alberti & Vianello, 2010; Rowe, 2006; Shallice, 1982).

A modo de conclusion, cabe sefialar que existe un vacio significativo en la generacion y
validacién de instrumentos en lengua espafiola que tengan en cuenta las caracteristicas
intrinsecas de este colectivo y que cuenten con las propiedades psicométricas adecuadas
(Esteba-Castillo, Garcia & Novell, 2013). En este sentido, es fundamental realizar
estudios que permitan disponer de instrumentos adaptados a la poblacion de personas
con SD que permitan evaluar las funciones cognitivas en el proceso de envejecimiento,
con la finalidad de favorecer el diagnostico diferencial y la deteccion precoz del

deterioro cognitivo.

3.3. Deteccidn precoz y prevencion del deterioro cognitivo

El conocimiento del proceso de envejecimiento propio de las personas con SD, la
importancia de las actividades para promover su autonomia personal y el conocimiento
de las necesidades de los familiares, son elementos de analisis importantes a tener en
cuenta para poder realizar un diagnostico y seguimiento adecuados (Esbensen, 2011).

Por lo tanto, conocer el estado basal de cada persona permite, realizar un preciso
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diagnostico diferencial, interpretando adecuadamente los cambios neuropsicoldgicos
(Auty & Sciora, 2008).

Asi pues, para una adecuada deteccion precoz y una evaluacion de todas las funciones
cognitivas es fundamental que haya registros previos, en los que conste la evolucion
temporal de estas funciones para que haya un seguimiento sistematico, constante y
homogéneo, utilizando las herramientas de valoracion psicométrica que hayan sido
progresivamente adaptadas y perfeccionadas para su aplicacion en personas con DI y

especificamente con SD (Flérez, 2013).

Como hemos comentado anteriormente, el envejecimiento satisfactorio de las personas
con DI ha de entenderse como un proceso a lo largo de toda la vida que dependera del
éxito alcanzado a la hora de adaptar el entorno a las circunstancias de cada individuo,
aprendiendo a lo largo de toda su vida, disfrutando de la sociedad, implicandose en el
ocio, la convivencia y la diversion. Bejarano y Garcia (2009) proponen un modelo de
intervencion en personas con DI con la finalidad de elaborar un programa centrado en el

envejecimiento saludable. Esta intervencion se centra en varios factores:

- El primero de ellos hace referencia a la edad de la persona. Lo importante es
elaborar medidas lo antes posible dirigidas a un proceso de envejecimiento
saludable, de esta manera, las posibilidades de éxito seran mucho mayores. Los
autores consideran que a partir de los 35-40 afios es el momento ideal para
comenzar las actividades dirigidas especificamente al proceso de
envejecimiento.

- En segundo lugar, se considera fundamental el estado de salud actual de la
persona. Su estado de salud puede decidir las posibilidades de llevar a cabo este
tipo de programas, aunque siempre es posible desarrollar actividades para
mejorar la calidad de vida del colectivo, en general.

- El nivel de autonomia y la capacidad de desarrollar nuevas habilidades sociales,
especialmente dirigidas a habitos de higiene, influenciaran de manera definitiva
sobre las posibilidades de lograr un envejecimiento saludable. Cabe destacar que
cuanto mas desarrolladas estén estas capacidades, la posibilidad de nuevos

aprendizajes se amplia y asi, las posibilidades de éxito.
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- La necesidad de contar con profesionales suficientemente formados para llevar a
cabo programas dirigidos de forma especifica a la calidad de vida de las
personas con DI en su proceso de envejecimiento, actualizando sus
conocimientos previos.

- Y por ultimo, la necesidad de contar con recursos externos 0 con un mayor
incremento en el numero de apoyos, pasando por el cambio de las politicas
sociales dirigidas a las personas con DI en su proceso de envejecimiento.
Recursos que posibiliten una autonomia personal, los cuales deben desarrollarse

en el contexto habitual donde se lleva a cabo su proyecto de vida.

En la actualidad, las actividades de promocion de la salud dirigidas al colectivo de
personas con DI se encuentran todavia en un proceso incipiente en nuestro pais, ain a
pesar de que las referencias a nivel internacional apuntan en el sentido de que deberian
ser llevadas a cabo con mayor frecuencia. Por tanto, las personas con DI deberian
recibir las mismas préacticas preventivas de salud como el resto de personas en proceso
de envejecimiento. En este sentido, las personas con DI deberian tener a su disposicién
y a la de sus familiares programas de educacion en salud y de intervencion preventiva
en igual medida que los existentes para la poblacién general (Bejarano & Garcia, 2012;
Evenhuis, Henderson, Beange, Lennox & Chicoine, 2002; Hogg, Lucchino, Wang &
Janicki, 2002; Thorpe, Davidson & Janicki, 2002).

Uno de los principales objetivos de la investigacion en el envejecimiento es aportar
métodos que ayuden a mantener la salud cerebral, la cognicion, fomentar una vida
independiente, asi como ayudar en el bienestar de las personas mayores. Dado el
aumento en la esperanza de vida de las personas con SD y su asociacién con la
presencia de trastornos neurodegenerativos, es de gran importancia identificar los
factores que protegen a las personas mayores del declive cognitivo. El interés en
intervenciones que preservan y/o mejoran las habilidades cognitivas en las personas
mayores ha aumentado notablemente en la ultima década. En diferentes investigaciones
cada vez se utilizan mas las nuevas tecnologias, incluyendo plataformas de estimulacion
cognitiva, para investigar su impacto en la cognicion (Ballesteros et al., 2014; Bruna,
Roig, Puyuelo, Junqué & Ruano, 2011).
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Una de las mayores preocupaciones en el &ambito de las personas mayores es la elevada
prevalencia de deterioro cognitivo relacionado con la edad. EI aumento de la poblacion
envejecida, debido a la elevada esperanza de vida, pone de manifiesto la necesidad de
identificar soluciones rapidas, efectivas y de bajo coste para retrasar el declive cognitivo
patoldgico asociado a la edad (Brookmeyer, Johnson, Ziegler-Graham & Arrighi, 2007).
Desarrollar intervenciones que preserven el funcionamiento cognitivo también puede
ayudar a mantener una buena calidad de vida y autonomia en el envejecimiento. Con la
ayuda de las tecnologias digitales, las nuevas plataformas de entrenamiento cognitivo se
pueden adaptar a la poblacion en proceso de envejecimiento. El interés en los programas
de entrenamiento cognitivo disefiados para mejorar las habilidades cognitivas en las
personas mayores ha aumentado en los Ultimos afios, evidenciandose mejoras en su
rendimiento cognitivo, cuyos beneficios obtenidos pueden mantearse a lo largo del
tiempo (Kueider, Parisi, Gross & Rebok, 2012; Willis et al., 2006). En general los
programas existentes no solo ofrecen beneficios a nivel cognitivo, sino también en
aspectos relacionados con el autoaprendizaje, la autonomia, la autoestima, el
sentimiento de competencia y las ganas de aprender. Estd demostrado que en personas
mayores el entrenamiento cognitivo continuado favorece la eficiencia y flexibilidad de
las capacidades intelectuales promocionando un envejecimiento activo y saludable
psicolégicamente asi como reduciendo las respuestas de ansiedad y depresion
(Fernandez-Ballesteros & Odies, 2001; Garcia-Sanchez & Estévez-Gonzalez, 2002;
Pefia-Casanova, 1999; Ribera & Gil, 2002; Rueda, Posner & Rothbart, 2005; Tang et
al., 2007).

Existen diferentes enfoques de rehabilitacion y estimulaciéon cognitiva, aungque pocos
estudios han investigado su eficacia. Se requieren mas estudios controlados
longitudinales para evaluar la intervencion con este tipo de programas de estimulacion
cognitiva para clarificar mejor su eficacia real (Vicari et al., 2013). Ademas, para
facilitar una salud cognitiva 6ptima, se deben promover los factores de neuroplasticidad
durante toda la vida y asi se asegurara un envejecimiento cognitivo saludable,
promoviendo la actividad fisica, la educacion, la interaccion social y la estimulacion
cognitiva (Bejarano & Garcia, 2009; Vance, Roberson, McGuinness & Fazel, 2010).
Asi pues, el Comité Espafiol de Personas con Discapacidad Intelectual promueve la
creacion y aplicacion de programas de estimulacion cognitiva como forma de mejorar la

plasticidad neuronal, las competencias intelectuales y perceptivas y las estrategias de
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compensacion mental que supongan un recurso de afrontamiento. Se plantea la
elaboracion también de material divulgativo sobre envejecimiento activo y salud,
complementario a los cursos de formacion con el fin de facilitar el autoaprendizaje y
consolidacién de comportamientos e intereses saludables y activos (CERMI, 2012). Por
lo tanto, Rodriguez, Aguado y Carpintero (2003) afiaden que es necesaria la
investigacion sobre las necesidades y demandas de las personas con DI que van
envejeciendo, asi como la necesidad de ampliar los conocimientos acerca de los apoyos

Yy recursos necesarios que mejoren su calidad de vida.

En resumen, consideramos muy importante preparar a estas personas que inician, o ya
han iniciado la etapa adulta, programando una intervencion dirigida a la estimulacion de
las habilidades cognitivas, de soporte psicolégico y de ayuda en la programacion de una
vida rica en actividades ademas de seguir disfrutando de las oportunidades que la vida
les ofrece. De esta manera, el aumento de la calidad de vida mediante la prevencion del
deterioro cognitivo, incluye no sélo su evaluacion neuropsicoldgica, sino tambien la
realizacion de toda una serie de actividades que permitan satisfacer de algun modo sus
necesidades tanto a nivel intelectual, a través de la ejercitacion mental y el
entrenamiento cognitivo, como a nivel emocional y social, con la finalidad de favorecer
su calidad de vida y la de sus familiares (Bruna et al., 2011). Por ello, un buen modelo
orientador de la calidad de vida debe poner especial énfasis en el proceso de
autodeterminacion individual, en la potenciacion de la autonomia y en la inclusion en la
comunidad ofreciendo los apoyos necesarios para que esto sea posible, siendo el
objetivo fundamental la mejora del bienestar de la persona, teniendo en cuenta las
particularidades de cada individuo desde un enfoque de ciclo vital y proporcionando
entornos capacitadores (Giné & Curcoll, 2011). En este sentido es fundamental
fomentar la prevencion, teniendo en cuenta la importancia de la actividad fisica, la

alimentacidn, la calidad del suefio, el ocio, el trabajo, las relaciones sociales, entre otros.

Asimismo, como hemos mencionado anteriormente, estudios recientes plantean los
efectos beneficiosos de la reserva cognitiva, la cual puede atenuar los efectos de los
cambios cognitivos asociados a la edad, favoreciendo, a su vez, cierta proteccion contra
el inicio del proceso neurodegenerativo. En la actualidad, los esfuerzos deberian
dirigirse a favorecer el envejecimiento saludable, para incrementar la autonomia y el

bienestar, tanto a nivel individual, como familiar y social (Bruna et al., 2011). Por lo
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tanto, las formas de envejecer y la gran variabilidad entre individuos dependen del largo
proceso de envejecimiento, incluyendo tanto la optimizacion de los recursos del
individuo durante la infancia y la adolescencia, de maximizar estos recursos a lo largo
de la vida adulta, y finalmente, de mantener un éptimo funcionamiento en la vejez,
compensando, a su vez, potenciales declives (Fernandez-Ballesteros, 2011; Kalache &
Kickbush, 1997; OMS, 2002).
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4. PLANTEAMIENTO

4.1. Justificacion del estudio

La esperanza de vida de las personas con SD ha aumentado de forma considerable en
los Gltimos afios, debido a la mejora de las condiciones de vida y a los avances en el
campo de la salud, destacando que un 80% tiene una esperanza de vida superior a los
50 afios. Es por esta razon que se plantean muchos interrogantes sobre el proceso de
envejecimiento de las personas adultas con SD (Aguado & Alcedo, 2004; Berzosa,
2013; Brown et al., 2001; Carmeli et al., 2004; Farriols, 2012; Head et al., 2012; Lott &
Dierssen, 2010; Pérez, 2006; Prasher, 2005).

Las investigaciones centradas en el estudio de dicho proceso, coinciden en sefalar la
existencia de cambios neuropsicoldgicos caracteristicos, a pesar de que se observa una
gran variabilidad individual (Florez, 2006; Garcia et al., 2011; Kittler et al., 2006;
Menghini et al., 2011). Los altimos estudios realizados indican que las personas con SD
envejecen de forma mas precoz que la poblacién general, observandose una mayor
predisposicion a desarrollar enfermedad de Alzheimer. Se ha demostrado que el
deterioro cognitivo y social en el proceso de envejecimiento es mas evidente en las
personas con SD que en las personas con otras DI, de forma que una de cada tres
personas con SD mayores de 40 afios podria presentar deterioro cognitivo (Chicoine &
McGuire, 1997; Krinsky-McHale et al., 2008; Lao et al., 2015; Ward, 2004).

Las areas cognitivas gue se han descrito como mas afectadas en el envejecimiento de
los adultos con SD han sido las relacionadas con la memoria, el lenguaje, la orientacion,
las funciones visuoconstructivas, las funciones ejecutivas y las praxis (Devenny et al.,
2000; Novell et al.,, 2008; Palmer, 2006). Sin embargo, la mayoria de las
investigaciones llevadas a cabo han valorado funciones aisladas, pero no han integrado
la globalidad de las funciones cognitivas (Ribes & Sanuy, 2000). En este sentido,
diversos autores indican la necesidad de realizar estudios que permitan determinar el
patron de deterioro, con la finalidad de poder valorar la progresion de los déficits y su

posible evolucién a demencia (Benejam, 2009).
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El proceso de envejecimiento en los adultos con SD conlleva, como entre otras
poblaciones, una serie de cambios a nivel bioldgico, psicoldgico y social, los cuales
aparecen con mas prontitud. Sin embargo, los estudios sobre los indicadores
neuropsicoldgicos asociados al proceso de envejecimiento no patoldgico de las personas
con SD son escasos. Ademas, es preciso tener en cuenta que la mayoria de estudios
sobre el deterioro neuropsicologico asociado al envejecimiento en el SD estan
relacionados con los aspectos cognitivos de la EA y no hacen referencia a la evolucion
de los cambios cognitivos no asociados directamente a la demencia (lacono et al., 2010;
Rondal & Comblain, 2002). Resulta especialmente dificil poder evaluar el inicio de un
posible deterioro cognitivo en las personas con SD siguiendo los mismos criterios que
se aplican para la poblacion general, debido a que se trata de una poblacion con DI
(Benejam, 2009). Para poder obtener una precisa evolucién de los cambios, es necesario
conocer el estado basal de cada participante, lo cual permite interpretar de forma mas

adecuada y precisa los cambios neuropsicoldgicos (Auty & Sciora, 2008).

Asi pues, la evaluacion neuropsicologica es fundamental para facilitar una mayor
precision diagndstica, especialmente en la fase inicial de un posible cuadro de deterioro
cognitivo y, como consecuencia, una prevencion y/o intervencion mas ajustada a sus
necesidades. Para ello, es necesario conocer el estado basal de cada individuo, su nivel
intelectual-cognitivo y su funcionamiento adaptativo, a partir de un riguroso analisis
cognitivo, conductual y emocional, realizando un seguimiento longitudinal que permita
observar los posibles cambios neuropsicolégicos que puedan ir apareciendo. Ademas,
dada la gran variabilidad interindividual entre las personas con SD, asi como la gran
variabilidad existente en cuanto a la edad de inicio de la demencia, es imprescindible
tener en cuenta todas las observaciones que se recojan de las pruebas administradas de
manera periddica y la informacion que puedan aportar las personas que les rodean en
sus diferentes contextos (familiar, social y laboral), con la finalidad de documentar
dichos cambios (Devenny et al, 2000; Fernandez-Olaria et al., 2011; Palmer, 2006). Por
todo ello, es necesario explorar como varia su perfil neuropsicoldgico a lo largo de su
vida y cudles son los factores que influyen en su evolucién (Cornish et al., 2007; Fidler
& Nadel, 2007; Kogan et al., 2009; Silverman, 2007). Ademas, estos cambios también
pueden observarse a nivel laboral, implicando cambios cognitivos y conductuales, por

lo que es importante el estudio en este ambito para conocer mejor las caracteristicas de
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su proceso de envejecimiento (Bejarano & Garcia, 2009; Escolar, 2002; Koine-
Aequalitas & FEAPS Navarra, 2005; Vicente, 2005).

En base a la revision de la literatura previa realizada, se observa la necesidad de
disponer de instrumentos de evaluacion neuropsicologica que permitan detectar de
forma precoz los cambios cognitivos que tienen lugar en el proceso de envejecimiento
de personas con SD, con la finalidad de favorecer la prevencion y aplicar programas de
intervencion adecuados a sus necesidades. De aqui la importancia de conocer el patron
cognitivo caracteristico de las personas adultas con SD, con la finalidad de mejorar su

autonomia y calidad de vida durante el proceso de envejecimiento.

Por lo tanto, el objetivo fundamental de esta tesis consiste en profundizar en el
conocimiento del rendimiento cognitivo de las personas adultas con SD y determinar
cudles son los cambios que pueden aparecer en su proceso de envejecimiento. A su vez,
ello permitird establecer las bases para una deteccion temprana de los cambios
neuropsicoldgicos, con la finalidad de favorecer su prevencion y promover un

envejecimiento activo y saludable.

4.2. Objetivos

4.2.1. Objetivo general

Estudiar los cambios neuropsicoldgicos en las personas adultas con SD en su proceso de

envejecimiento.

4.2.2. Objetivos especificos

1. Determinar el patron de deterioro y la evolucion de los cambios
neuropsicoldgicos en el proceso de envejecimiento en las personas con SD.

2. Observar el beneficio de la actividad laboral en el rendimiento cognitivo de las
personas adultas con SD.

3. Determinar las posibles diferencias en el rendimiento neuropsicoldgico en las

personas con SD en funcion del genero (masculino y femenino) y de la edad.
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4.

Establecer las bases para una deteccion temprana de los cambios
neuropsicoldgicos que puedan ir apareciendo en el proceso de envejecimiento de
las personas adultas con SD.

4.3. Hipotesis

4.3.1. Hipotesis general

Teniendo en cuenta los resultados e investigaciones revisadas, la hipotesis que se

plantea para el presente estudio es la siguiente:

Las personas adultas con SD de edades comprendidas entre los 38 y los 62 afios
presentardn cambios neuropsicolégicos significativos en relacion a las personas
adultas con SD de edades comprendidas entre los 19 y los 38 afios, teniendo en

cuenta la edad cronoldgica y el rendimiento cognitivo general de cada persona.

4.3.2. Hipotesis especificas

Las hipdtesis que se presentan a continuacién siguen el orden de los objetivos

especificos.

1.

El rendimiento cognitivo de las personas adultas con SD de edades
comprendidas entre los 38 y los 62 afios sera inferior en funciones cognitivas
como el lenguaje, la atencion, la memoria, las funciones ejecutivas, la velocidad
de procesamiento, las praxis, la comprension verbal y el estado cognitivo
general en relacion a las personas adultas con SD de edades comprendidas entre
los 19 y los 38 afios.

La actividad laboral tiene beneficios sobre el rendimiento cognitivo en el
proceso de envejecimiento de las personas adultas con SD.

En el proceso de envejecimiento no existen diferencias en el rendimiento
neuropsicoldgico entre el género femenino y el género masculino.

La evaluacién del lenguaje, la memoria, la atencién, las funciones ejecutivas y
las praxis para la deteccion temprana de los cambios neuropsicolégicos que
puedan ir apareciendo en el proceso de envejecimiento de las personas adultas
con SD.
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5. METODO

5.1. Disefo

Este estudio sigue un disefio transversal donde se comparan grupos que tienen
diferentes valores en la variable edad en un Gnico momento temporal. La seleccién de la
muestra se realizé mediante un muestreo no probabilistico intencional, ya que no fue
seleccionada al azar. Se trata de un estudio de disefio “ex post facto” prospectivo simple
(Montero & Leon, 2005), ya que se comparan grupos Yy se busca una relacion diferencial
entre ellos. Los participantes son miembros de 26 instituciones y fundaciones espafolas
y sudamericanas dedicadas a la atencion de personas con DI que, de manera voluntaria,

han querido formar parte de este estudio.

A continuacion se describen los criterios de inclusion de la muestra:

1. Personas adultas (mayores de 18 afios) con SD, de ambos sexos, y que tanto
ellos como su representante legal hubieran firmado el consentimiento
informado.

2. Sujetos con SD sin diagnostico de enfermedad neuroldgica o neurodegenerativa
descrito en su historial médico.

3. Sujetos con SD sin diagnostico de enfermedad mental grave que pudiera
interferir de manera significativa en el resultado de las pruebas, descrito en su
historial médico.

4. Si los sujetos presentaban alteraciones fisicas y/o cognitivas, que éstas no
estuvieran relacionadas con la discapacidad, no presentaran limitaciones graves
sensoriales que impidieran realizar adecuadamente las valoraciones y ausencia
de consentimiento informado.

5. No presentar alteraciones visuales que imposibiliten la evaluacion propuesta
dado que en esta investigacion se utiliza la modalidad visual de presentacion en
muchas de las tareas. Nos interesa descartar aquellas personas cuya agudeza o
claridad de vision, incluso con gafas correctoras, dificulte o no permita

identificar con claridad el material de exploracion.
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5.2. Participantes

Se trata de un proyecto multicéntrico en el que han participado 26 instituciones y
fundaciones espafiolas y sud-americanas. En la tabla 8 se incluyen las instituciones que
colaboran en el estudio, el total de participantes de cada institucion y el porcentaje que

representan del total.

En el presente estudio han participado un total de 217 personas adultas con SD que
presentan una DI intelectual leve o moderada, de edades comprendidas entre los 19 y
los 62 afios. Estas han sido reclutadas de 17 de las 26 instituciones y fundaciones que se

contactaron al comenzar el estudio (ver tabla 8).

Las edades de los participantes del estudio oscilan entre los 19 afios y los 62 afios, con
una media de 33,42 afios (Desviacion Estandar=8,81) y un rango de 19-62. En la figura
2 se puede observar la distribucion de las diferentes edades de la muestra de

participantes.

60—
507

404
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30—

204

10
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40
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Figura 2. Distribucion de las edades de los participantes y frecuencia que representan
del total.
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Tabla 8.

Instituciones espariolas y sud-americanas que colaboran en el proyecto, total de participantesy
porcentaje que representan del total.

Instituciones n %
Aura Fundacion 98 45.2
Fundacidon Astrid 21-Girona y Comarcas 9 4.1
Fundacion Mas Alborna 8 3.7

Asociacion Sindrome de Down Lleida* - -
Fundacioén Finestrelles 5 2.3
Taller Jeroni de Moragas* - -

Asindown. Asociacién Sindrome de Down de Valencia 11 51
Fundacion Sindrome de Down de Madrid 5 2.3
Fundacion Gil Gayarre* - -
Asociacion Sindrome de Down Almeria 5 2.3
Asociacion Sindrome de Down de Granada 3 1.4
Asociacion Sindrome de Down de Cérdoba 1 0.5
ASPANRI. Asociacion Sindrome de Down de Sevilla* - -
Asociaciacion Sindrome de Down Malaga* - -
Fundacién Sindrome de Down Pais Vasco 16 7.4
APDEMA Vitoria 1 0.5
Asociacion Down Araba-Isabel Orbe 8 3.7
Fundacién Sindrome de Down de Cantabria 10 4.6
ASNIMO Asociacion Sindrome de Down de Baleares 15 6.9
Asociacion Sindrome de Down Huesca 7 3.2
ASSIDO Murcia 3 14
Asociacion Sindrome de Down de Navarra* - -
Down Vigo* - -
IBERDOWN Extremadura* - -
Fundacién Complementa Chile 12 55

AVESID Venezuela* - .

Nota. * Instituciones colaboradoras de las que todavia no tenemos resultados.

En la tabla 9 se muestran los datos correspondientes al género y la situacion laboral de
todos los participantes de la muestra (n=217). La muestra esta formada por un 50.2% de
hombres y un 49.8% de mujeres. En cuanto a la situacion laboral de los participantes,

un 49.8% estaban activos laboralmente y el resto no estaban activos laboralmente.
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Tabla 9.
Descriptivos sociodemograficos de los participantes de la muestra.

Variable n %
Datos sociodemogréficos

Geénero 217
Hombre 109 50.2
Mujer 108 49.8

Situacion laboral
Contrato laboral en empresa ordinaria 108 49.8
Practicas en empresa ordinaria 8 3.7
Baja 11 51
Paro 29 134
Centro Especial de Empleo 18 8.3
Centro Ocupacional 31 14.3
Centro de dia 5 2.3
Otros 7 3.2

Se decidio trabajar con dos grupos de edad diferenciados (<38 afios y >38 afios,
incluido) dado que hay varios estudios en los que se determina la edad en la que se
puede observar deterioro cognitivo asociado al proceso de envejecimiento. Uno de estos
estudios fue el de Oliver et al., (1998) en el que se observé que las personas adultas con
SD presentaban signos de deterioro cognitivo en el grupo de edad de 30 a 39 afos,
aumentando significativamente a partir de los 40 afios. Estos resultados también se
observan en el estudio de Carfi et al. (2014) donde sugieren que los adultos mayores de
38-40 afios presentan cambios cognitivos y funcionales significativos. Destaca también
el estudio realizado por Ribes y Sanuy (2000) donde se describe que las personas con
SD mayores de 38 afios manifiestan una mayor probabilidad de desarrollar deterioro
neuropsicoldgico en diferentes areas cognitivas. Ademas es importante destacar que la
prevalencia de demencia en el las personas con SD es de un 10% en los adultos de entre
30-39 afios y de un 10-25% entre los 40-49 afios (Cooper, 1997; Van Dyke et al., 1998;
Tyrrell et al., 2001).

Por todo esto es importante destacar la necesidad de partir de una sélida linea base que
defina el estado cognitivo, adaptativo y emocional de cada persona, obtenida a una edad
en la que todavia se encuentre en situacion normal y estable: hacia los 35 afios (Florez,
2010). Por todos estos datos y dadas las caracteristicas de la muestra del estudio, en la
tabla 10, se pueden observar los dos grupos de edad en que se dividieron los
participantes, distribuidos seguin género y situacion laboral de cada grupo.
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Tabla 10.
Descriptivos sociodemograficos de los dos grupos de edad de los participantes de la
muestra.

Variable n M (DS) 0 %
Datos sociodemogréficos

Grupo 1. <38 afios 152 70
Edad 152 28.94 (5.48)
Hombre 79 52
Mujer 73 48

Situacion laboral
Contrato laboral 80 52.6
Précticas en empresa ordinaria 8 5.3
Baja 6 3.9
Paro 28 18.4
Centro Especial de Empleo 9 5.9
Centro Ocupacional 14 9.2
Centro de Dia 2 1.3
Otros 5 3.3

Grupo 2. >38 afios 65 30
Edad 65 43.91 (5.64)
Hombre 30 46.2
Mujer 35 53.8

Situacion laboral
Contrato laboral 28 43.1
Baja 5 7.7
Paro 1 1.5
Centro Especial de Empleo 9 13.8
Centro Ocupacional 17 26.2
Centro de Dia 3 4.6
Otros 2 3.1

Nota. M=Media; DS=Desviacion Estandar; %=Porcentaje

Una vez establecidos los grupos por edad, se procedi6 a dividir estos grupos
dependiendo de si la muestra estaba laboralmente activa o no. En el momento en el que
se recogieron los datos, 134 personas estaban activas laboralmente. EI grupo que realiza
actividad laboral es el formado por los participantes que estan en situacion de Empleo
con Apoyo, por lo que tienen un contrato laboral en una empresa ordinaria, los
participantes que estan realizando practicas en una empresa ordinaria y por ultimo, los
que estan en Centros Especiales de Empleo. Todos ellos tienen un puesto de trabajo

remunerado realizando un trabajo productivo.
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El segundo grupo estd formado por los participantes que asisten a un Centro
Ocupacional, a un Centro de Dia, estan de baja, o bien estan en situacion de desempleo,
asi como otras situaciones no especificadas, pero nunca considerados activos
laboralmente. En las figuras 3 y 4 estan representados los grupos de edad (menores y
mayores de 38 afios, respectivamente) asi como el porcentaje de participantes que estan

activos laboralmente y los que no estan activos laboralmente.

Grupo <38 afios

Situacian labaral

W Activas laboralmente

Mo activos
D\aboralmente

Figura 3. Grupo de participantes menores de 38 afios y porcentaje de actividad laboral
que realizan.

Grupo =38 afios
Situacian laboral

M Activos laboralmente

Mo activos
I:Ilabor'czlmente

Figura 4. Grupo de participantes mayores de 38 afios (incluido) y porcentaje de
actividad laboral que realizan.
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Como se ha comentado anteriormente, se debe destacar la importancia de la evaluacion
del Rendimiento Cognitivo General de los participantes dada la alta heterogeneidad que
presenta este tipo de poblacidn en cuanto a sus habilidades cognitivas (Krinsky-McHale
et al., 2008). Para su evaluacion se ha utilizado la Escala a Color del Test de las
Matrices Progresivas de Raven (RCPM; Raven, 1996). La media de las puntuaciones
directas de los participantes (n=217) en esta prueba fue de 18.62 (DS=6,7) y un rango
de 1-34, siendo 36 la méaxima puntuacion directa que se puede obtener. Cabe destacar
que el valor de esta prueba actuara como una variable extrafa, ya que puede producir un
efecto en las variables dependientes, por lo que ha sido controlada mediante el analisis
estadistico ANCOVA en todos los anlisis realizados. En la tabla 11 se exponen los
datos descriptivos relativos a los resultados obtenidos en esta prueba de los dos grupos
de edad.

Tabla 11.
Puntuaciones directas de la escala RAVEN de los dos grupos distribuidos por edad.

Variable n M (DS) o0 %
Puntuaciones directas RAVEN

Grupo 1. Menores de 38 afios

Raven 151 19.08 (6.19)
Grupo 2. Mayores de 38 afios (incluido)
Raven 63 17.52 (7.73)

Nota. M=Media; DS=Desviacion Estandar; %=Porcentaje

5.3. Instrumentos

En este apartado describiremos el material utilizado para la evaluacion de las funciones
cognitivas de los participantes del estudio, asi como la validacion de contenido de las
pruebas de exploracion que se llevaron a cabo para obtener la bateria de pruebas final. A
partir de la aplicacion de las pruebas que constituyen el Screening Aura de Seguimiento
Neuropsicoldgico SAS-NPS, podemos obtener una valoracion general y basica del
estado cognitivo, con lo cual se pueden detectar las areas que podrian estar inicialmente
mas afectadas, y asi disponer de una primera valoracion para determinar la necesidad de

administrar un protocolo mas amplio y especifico de deteccion del deterioro cognitivo.

En los siguientes apartados se ira describiendo el proceso de validacién de contenido de

las pruebas, la justificacion de las tareas seleccionadas como instrumentos de
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evaluacion, describiéndolas segln los criterios y caracteristicas principales, asi como el

procedimiento que hemos utilizado para su administracion y valoracion.

5.3.1. Elaboracion de las pruebas de exploraciéon

Aura Fundacion empez6 a cuestionarse hace unos afios, numerosas preguntas acerca
del proceso de envejecimiento de las personas con sindrome de Down y otras
discapacidades intelectuales que son atendidas en dicha entidad. El propdsito inicial era
desarrollar medidas adecuadas para prevenir y detectar los cambios a nivel emocional,
conductual y cognitivo que pueden ir apareciendo a lo largo del proceso de
envejecimiento (Ferndndez-Olaria et al., 2011). En el afio 2010, desde Aura Fundacion
junto con la linea de investigacion en Neuropsicologia del Grupo de Investigacion
Comunicacion y Salud (Facultat de Psicologia, Ciéencies de [’Educacio i I’Esport
Blanquerna, URL) se empezd6 a plantear el estudio de las caracteristicas
neuropsicoldgicas en adultos con SD, y por ello se propuso una seleccién de pruebas
cognitivas que en ese momento se denomind Protocolo Aura de Seguimiento
Neuropsicologico (PAS-NPS). Este protocolo constaba de un total de 21 tareas,
incluyendo 4 test cognitivos, mientras las otras consistian en subtests adaptados de
pruebas y/o tests neuropsicoldgicos validados y utilizados para la evaluaciéon de las
funciones cognitivas. Las diferentes pruebas nos permitian recoger una amplia base de

datos individual de las caracteristicas cognitivas de cada persona.

Una vez disefiada la bateria de pruebas, se empez6 a aplicar a los participantes de Aura
Fundacién para asi poder observar su eficacia y adecuarla a sus necesidades, teniendo
en cuenta sus dificultades. La administracion del PAS-NPS debia dividirse en tres
sesiones, dado el volumen de pruebas y la dificultad que presentaban algunos
participantes para poder realizarlas. Una vez aplicada la bateria de pruebas a un nimero
importante de participantes (N=155), nos reunimos desde Aura Fundacion y el grupo de
investigacion en Neuropsicologia para proponer cambios, adaptaciones y mejoras.
Decidimos que el PAS-NPS era demasiado largo para el perfil de los participantes y para
las condiciones de las instituciones, dado que no tienen el tiempo necesario que implica
la administracion de cada protocolo. También se valoré ademas que el objetivo final de

la evaluacién era obtener una valoracion general y basica del estado cognitivo de los
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participantes y no la deteccion de demencia o deficit cognitivo secundario a un proceso

neurodegenerativo.

Una vez observados los resultados y recogidos los comentarios y experiencias de los
diferentes evaluadores y participantes, manteniendo contacto telefonico o via correo
electrénico, adaptamos el PAS-NPS y lo reconvertimos en “Screening Aura de
Seguimiento Neuropsicolégico SAS-NPS”. El objetivo de la creacion de esta nueva
bateria de pruebas es obtener a través de ella una valoracion general y basica del estado
cognitivo de los participantes con la que se detectan las areas que pueden estar
inicialmente mas afectadas. La bateria la denominamos Screening Aura de Seguimiento
Neuropiscoldgico (SAS-NPS) debido a que se trata de un conjunto de pruebas obtenidas
de diferentes baterias neuropsicoldgicas validadas para el conjunto de poblacion
espafola, y formada también por algunas pruebas elaboradas ad hoc para la realizacién

de este estudio.

Este nuevo formato es una simplificacion del primero, dado que se compone de 15
pruebas y no de 21 como el hasta ahora PAS-NPS. Con el conjunto de estas 15 pruebas
podemos tener una primera aproximacion del estado cognitivo general de la persona con
SD u otras DI. Estas pruebas nos permiten recoger una amplia base de datos individual
de las caracteristicas cognitivas de cada persona, con la finalidad de detectar los
cambios neuropsicologicos que pueden aparecer durante el proceso de envejecimiento y
asi poder detectar y prevenir estos cambios de la mejor manera posible para favorecer

un envejecimiento satisfactorio.

5.3.2. Validacion de contenido

Se realiz6 una consulta a jueces expertos que consintié en obtener evidencias de la
validez de las pruebas del screenig cognitivo (SAS-NPS) basadas en su contenido. Esto
es, comprobar si las 15 pruebas neuropsicoldgicas son representativas para evaluar los
indicadores de deterioro cognitivo en las personas adultas con SD y otras DID. Como se
ha comentado anteriormente, dado que la bateria esta dirigida a evaluar el rendimiento
cognitivo de personas adultas con SD y otras DID, se solicitd la participacion de cinco

personas expertas en discapacidad, psicometria y neuropsicologia.
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Una vez establecida la bateria SAS-NPS, se realiz6 una validacién de contenido

mediante el método de jueces expertos. Para llevar a cabo la validacion se sigueron los

siguientes pasos:

1. Se seleccionaron cinco expertos (jueces) en el tema objeto de medicion (DI,
envejecimiento, metodologia y neuropsicologia) que evaluaran la pertinencia y
la suficiencia de las categorias presentadas.

2. Cada experto recibio informacion sobre la conceptualizacion del contenido,
una plantilla de validacion y el instrumento propiamente dicho.

3. Cada juez respondié a la plantilla de validacion de forma objetiva e
independiente y se la devolvio al investigador.

4. El investigador analiz6 y proceso la informacion de cada juez.

5. Se realizaron los ajustes necesarios en el instrumento y se cred una nueva
version del mismo.

6. Una vez recogidos los instrumentos de validacion, observamos que todos los
expertos coincidian al 100% de manera favorable, por lo que los items se
consideran congruentes, estan escritos claramente y no son tendenciosos.
Quedan incluidos todos ellos en la bateria final, dando lugar al definitivo
Screening Aura de Seguimiento Neuropsicologico SAS-NPS. Asi, el contenido de
las pruebas se considerd valido para la aplicaciéon en la poblacion adulta con

DID, incluyendo a las personas con SD.

Esta validacion se llevd a cabo para conseguir los siguientes criterios (Verdugo, Gémez
& Avrias, 2009):

Comprobar si las pruebas seleccionadas eran idoneas para evaluar el rendimiento
cognitivo en las personas adultas con SD y otras DID.

Determinar el grado de concordancia de cada una de las pruebas seleccionadas
para evaluar el rendimiento cognitivo del colectivo del estudio.

Determinar el grado de relevancia de cada una de las pruebas seleccionadas para
evaluar el rendimiento cognitivo del colectivo del estudio.

Incluir las observaciones que los jueces creian necesarias en cada una de las
pruebas planteadas, para asi poder tener en cuenta sus opiniones respecto a la

necesidad de modificacion, mejora o cambio.
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En la tabla 12 se muestran los porcentajes de concordancia, el nivel de relevancia y la
decision final respecto a cada prueba/categoria de la bateria de rendimiento cognitivo
planteada (SAS-NPS).

Tabla 12.
Validacion de contenido del SAS-NPS. Porcentajes de concordancia, nivel de
relevancia y decision final interjueces de las categorias del SAS-NPS.

Categorias Concord.% Relev. Decis. final
1. Lenguaje espontaneo 100 2,8 Mantenida
2. Digitos directos 100 3 Mantenida
3. Denominacién visuoverbal 100 3 Mantenida
4. Test del Reloj 100 3 Mantenida
5. Memoria. Recuerdo de imégenes 100 3 Mantenida
6. Praxis constructiva 100 2,8 Mantenida
7. Memoria. Reconocimiento de imagenes 100 3 Mantenida
8. Escala color matrices progresivas de RAVEN 100 3 Mantenida
9. Memoria verbal la 100 3 Mantenida
10. Imitacidn de posturas bilateral 100 2,8 Mantenida
11. Memoria verbal Ib 100 3 Mantenida
12. Praxis ideacional 100 2,8 Mantenida
13. Funcidn ejecutiva: Cats & Dogs Test 100 3 Mantenida
14. Fluencia verbal-evocacion categorial: ITPA 100 2,6 Mantenida
15. Test Vocabulario Imégenes Peabody: PPVT-111 100 2,8 Mantenida

Nota. Concord.=concordancia. Relev=relevancia. Decis. Final=decision final

El criterio establecido para revisar o eliminar la categoria se basé en el porcentaje de
acuerdo entre expertos (jueces) respecto a la valoracion del grado de acuerdo en cada
categoria para evaluar el rendimiento cognitivo. Si la valoracion de acuerdo interjueces
era mayor al 80% (Remor, 2005; Yéarnoz, 1993) y el grado de relevancia mayor a 2,5, la
decision final fue la de mantener la categoria. ElI grado de relevancia se obtuvo
mediante el calculo de las respuestas correspondientes a la categoria irrelevante con una
puntuacion de 1, la categoria un poco relevante con una puntuacion de 2 y la categoria
relevante con una puntuacion de 3. Una vez obtenidos los calculos pudimos observar
que las puntuaciones finales con respecto a la relevancia de la categoria, dentro de la

bateria de pruebas, se situaban a partir de 2,6 en todas las categorias, en un rango de 1-
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3. Una vez obtenida la concordancia y la relevancia de cada categoria, se decidio
mantener las pruebas presentadas dado el resultado obtenido en cada una de ellas,
aportado por el juicio de los expertos. Asi mismo, una vez realizada la validez de
contenido, se informo a todas las instituciones participantes en el estudio de la decision

final de la validacion.

La bateria completa que se administré a los participantes en esta segunda etapa, con
reduccion del nimero de items a 15, constaba de dos partes. La primera parte consta del
registro de entrada donde se obtienen los datos sociodemogréaficos de los participantes,
manteniendo el anonimato, para poder asi distribuir los grupos y extraer informacion
relevante sobre su vida diaria. La segunda parte corresponde a los items cognitivos del

Screening Aura de Seguimiento Neuropsicoldgico (SAS-NPS).

5.3.3. Screening Aura de Seguimiento Neuropsicoldgico (SAS-NPS)

Una vez realizada la validacion de contenido, pasamos a describir el instrumento

definitivo utilizado para la realizacion de la evaluacion de las funciones cognitivas.

En el afio 2009 se redact6 y envid una carta de presentacion del proyecto multicéntrico
que ibamos a iniciar, a diferentes instituciones espafolas con las que Aura Fundacion
tiene contacto regular y que trabajan con personas con SD y otras DI. En la carta se
daba a conocer el proyecto y se les solicitaba su colaboracion en la investigacion. En las
diferentes fases descritas en el procedimiento se detallaré el contacto y la seleccion de la

muestra.

Una vez seleccionada la muestra de los diferentes centros que participaron en el
estudio, se pidié a todos los participantes, tanto a las personas con SD como a sus
familias, la aceptacion y firma del consentimiento informado. Se registraron los datos
sociodemogréaficos y de salud en la hoja de registro del participante. Para realizar el

estudio se utilizaron los siguientes datos:

- Sujeto Numero: A cada sujeto se le asign6 un cédigo identificador. Las
primeras cifras pertenecian a las siglas de la fundacion o institucién de la cual

provenian. Las Gltimas cifras eran nimeros que correspondian al nimero de cada
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individuo dentro del grupo (empezandose a numerar desde 1 por orden de
Ilegada de los resultados).

- Entidad a la que pertenecen: Se refiere al nombre de la fundacion o institucion
de la cual provienen.

- Fecha sesion: Dado que las pruebas deben aplicarse en 1 0 2 sesiones,
dependiendo de las caracteristicas del sujeto, era importante tener registrada la
fecha de aplicacion de las pruebas.

- Sexo: hombre o mujer.

- Fecha de nacimiento: Se anotd la fecha de nacimiento de cada sujeto para
poder identificar la edad.

- Laboral: Se anotd si el sujeto tenia contrato laboral, realizaba practicas en una
empresa ordinaria, estaba de baja, se encontraba en una situacion de paro, acudia
a un centro especial de empleo, a un centro ocupacional, a un centro de dia u

otros.

Posteriormente, se obtuvieron los datos sociodemogréficos de cada individuo y la
informacion registrada se introdujo en la base de datos para poder realizar los

posteriores analisis de resultados.

Dadas las caracteristicas neurobioldgicas de este tipo de poblacion y el aumento actual
de la longevidad, el SAS-NPS permite recoger un gran nimero de datos para llevar a
cabo un seguimiento a lo largo de los afios y poder detectar los cambios cognitivos,
emocionales y conductuales que pueden ir apareciendo durante el proceso de
envejecimiento en las personas con SD y otras DI. Es importante conocer el estado
basal de cada persona, su nivel cognitivo y psicoldgico asi como su funcionamiento
adaptativo a partir de un riguroso analisis cognitivo, conductual y afectivo para realizar
un seguimiento longitudinal que permita observar los posibles cambios
neuropsicoldgicos que puedan aparecer durante el proceso de envejecimiento. Aungue
el SAS-NPS es una herramienta que permite conocer las caracteristicas
neuropsicoldgicas, emocionales y conductuales particulares de cada persona, en este

estudio se ha aplicado la parte cognitiva del SAS-NPS.
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El SAS-NPS es una herramienta elaborada a partir de la seleccion de 15 tareas que
incluyen subtests adaptados de pruebas neuropsicoldgicas que se utilizan en la practica
clinica y la investigacion. En general, en este tipo de poblacién se ha evitado durante
muchos afios la administracion de pruebas diagnosticas, por un lado, para evitar
prejuicios respecto a las personas y, por otro, porque en la mayoria de tests obtienen el
llamado efecto “suelo” o puntuacidon cero, que consiste en que un grupo amplio de
participantes punttan el minimo en la prueba, no permitiendo diferenciar niveles
inferiores de ejecucidn. Por este motivo, carecemos de registros objetivos de las
caracteristicas neuropsicolégicas y de funcionamiento adaptativo de la etapa joven de

nuestros participantes.

Como ya se ha comentado antes, lo que pretendemos con el SAS-NPS es recoger las
caracteristicas del estado basal de cada participante (historia clinica, historia de vida,
antecedentes patologicos, funcionamiento adaptativo, etc.), asi como interpretar
adecuadamente los cambios neuropsicoldgicos, realizar un preciso diagndstico
diferencial para descartar otros procesos que son facilmente tratables y que pueden
enmascarar y/o confundirse con un posible inicio de deterioro cognitivo (Auty & Sciora,
2008). Las pruebas cognitivas que incluye el Screening Aura de Seguimiento
Neuropsicoldgico SAS-NPS se muestran en la tabla 13.

La administracion del SAS-NPS se puede dividir en dos sesiones con una duracion de 45

minutos a 1 hora, en funcion de las caracteristicas de cada persona. Si se trata de un

individuo con muchas dificultades se puede dividir la segunda sesién en dos partes.
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Tabla 13.
Funciones cognitivas evaluadas e instrumentos incluidos en el Screening Aura de
Seguimiento Neuropsicoldgico (SAS-NPS).

Funciones cognitivas evaluadas Instrumentos incluidos en el SAS-NPS

Rendimiento Cognitivo General » Escala de Color de las Matrices Progresivas de
Raven (RCPM; Raven, 1996)

Memoria » Recuerdo de imagenes
» Reconocimiento de imégenes
» Memoria Verbal 1a
» Memoria verbal 1b (Folstein, Folstein & McHugh,
1975)
Atencion > Digitos directos (K-ABC, Kaufman & Kaufman,
1997)
Lenguaje y comunicacion » Peabody Picture Vocabulary Test (Dunn et al.,
2006).
» Denominacién
» Lenguaje automatico (Pefia-Casanova, 1991)
» Fluencia verbal: Evocacion categorial (ITPA; Kirk
et al., 1996)
Funciones ejecutivas > Cats and Dogs Test (Gerstadt et al., 1994)
» Test del Reloj (Cacho, Garcia, Arcaya, Vicente &
Lantada, 1999)
Praxis » Praxis constructiva (Pefia-Casanova, 1991)
» Test de imitacion de gestos (Bergés & Lezine,
1975)

» Praxis ideacional (Pefia-Casanova, 1991)

A continuacion, se describen cada una de las pruebas integradas en el SAS-NPS, la
adaptacion necesaria que se ha realizado para poder aplicarla en este tipo de poblacion,
las elaboraciones propias, como debe ser administrada cada una de ellas y la puntuacion

final que se recoge.
1. LENGUAJE ESPONTANEO/AUTOMATICO: Descripcion de la lamina
(Adaptacion del Programa Integrado de Exploracion Neuropsicolégica- PIEN: “Test

Barcelona”. Peria-Casanova, 1991).

Descripcion de la prueba: en este subtest se valora el contenido informativo y la

capacidad verbal de la persona. Se valora el contenido semantico, es decir, no como se

expresa sino la informacién que extrae de la lamina. En la correccion se anota la
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semiologia, es decir, si la persona se limita a denominar los detalles que ve, si
persevera, etc. EI material necesario para su administracion es de una lamina y un lapiz

para anotar las respuestas.

Adaptacion: el método de correccién original se ha modificado dado que no interesa
evaluar la fluidez del lenguaje, sino si el sujeto es capaz de captar y explicar el
contenido de lo que estd pasando en la [&mina. No se evalua la fluidez del lenguaje sino

que en esta tarea se valora el contenido semantico que extrae de la lamina.

Administracion: el sujeto debe referirse a los 6 aspectos o elementos de la imagen que

se le muestra. Debe describir la 1dmina en la que se representa a una nifia que esta
subida a un taburete para coger un libro, el padre mira por la ventana, la madre lee un
libro y el gato persigue a un ratén y tira la lampara. Todo lo que es expresado por el
sujeto puede registrarse en audio y transcribirse, si es necesario, para poder ser
analizado. Al valorarse el contenido de la informacién, se valorara también como
correcto, expresiones como por ejemplo, si dice que “guarda un libro” esta subida en

2 <¢

“una silla”, “mira por el balcon”, “la lampara se cae”, etc.

Puntuacion: se puntuara el contenido de la informacion siguiendo las indicaciones que
se detallan a continuacion. La puntuacién méaxima directa es 6 puntos. Se darad 1 punto
por cada una de estas respuestas que describan la 1dmina (sefialar las cosas que no diga y

pedir informacion detallada).

2. ATENCION — MEMORIA OPERATIVA: Digitos directos (Adaptacion subtest
Repeticion de Digitos K-ABC; Kaufman & Kaufman, 1997).

Descripcion de la prueba: esta tarea proviene del test de Repeticion de NUmeros o

Digitos de la escala de procesamiento secuencial del K-ABC. Representa una buena
medida de procesamiento secuencial y evalta también la habilidad con los nimeros, la
reproduccion de un modelo y, sobre todo, la memoria verbal a corto plazo. EI material
necesario para su administracion es una hoja de registro de respuestas y un lapiz para

anotar las respuestas.
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Adaptacion: se ha elegido el subtest de digitos del K-ABC porque resulta mas asequible
que el de otras escalas como la de Weschler ya que, en el subtest elegido, cada
secuencia consta de 3 items o ensayos y no de 2 como en las demaés escalas o tests. Es
decir, cada secuencia de 2, 3, 4..., hasta 8 digitos consta de 3 ensayos, siendo el total de
19.

Administracion: esta tarea consiste en pedir al sujeto que repita de forma inmediata y en

el mismo orden una secuencia de numeros emitida por el examinador a razén de un
namero por segundo. Si el sujeto responde correctamente a los tres elementos de la
misma longitud se prosigue con una secuencia mayor.

Consta de 3 ensayos para 2, 3, 4 y 5 digitos. Se pide al sujeto que repita la serie de
digitos en la misma secuencia en que fueron producidos por el examinador. Se
interrumpe la prueba cuando el sujeto falla consecutivamente todos los items que

componen un conjunto (los tres ensayos para 2, 3, 4 0 5 digitos).

Antes de empezar la tarea se le explica detenidamente en qué consiste y le ponemos
varios ejemplos (a modo de entreno) para asegurarnos que lo ha entendido
correctamente y estd preparado/a para empezar. Se avisa al sujeto que la serie de
nameros cada vez sera mas larga y que debe recordarlos y repetirlos en el mismo orden
en que los ha escuchado. En caso que en el item n° 4 (en el que se afiade un nimero mas
en la serie) no pueda repetir la serie por falta de atencion, se le da otra oportunidad

haciéndole repetir otros tres nimeros (por ejemplo, 2-8-4) y se continta con la prueba.
Puntuacién: la puntuacién es igual al nimero de ensayos que ha sido capaz de repetir
sin error. La puntuacion maxima directa es de 12. Se anota también el nimero de digitos

de la serie méas larga repetida (span), cuya maxima puntuacion directa es 5.

3. DENOMINACION VISUOVERBAL (Planteamiento y elaboracion propios, ad
hoc).

Descripcién de la prueba: en la tarea de denominacién visuoverbal se debe acceder al

Iéxico, por tanto, al significado de la palabra y a toda la informacion vinculada a cada
palabra (fonoldgica, gramatical, etc.). Los mecanismos de acceso a esta informacion son

muy rapidos y deben ser eficientes, dado que es necesario localizar una unidad léxica
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entre otras miles posibles. Las palabras que han sido seleccionadas en esta bateria de
pruebas provienen de una base de datos de 5.020.930 de palabras (Sebastian-Gallés,
Marti, Carreiras & Cuetos, 2000), ordenadas segun las caracteristicas o propiedades que
influyen en los procesos de acceso Iéxico. Unas son las propiedades objetivas (longitud
de palabra, frecuencia léxica, silaba e indice morfosintactico: forma, lema, mascara y
categoria) y otras son las propiedades subjetivas (familiaridad de las palabras,
concrecion, imaginabilidad, etc.).

Administracion: para realizar esta tarea se han escogido dos grupos de palabras:

denominacion de imé&genes y denominacion de objetos y partes del cuerpo. Las palabras
se han seleccionado segun si son utilizadas frecuentemente, si resultan familiares o bien,
si son imaginables para este tipo de poblacion.

3.1. Denominacion de iméagenes (ad hoc):

Descripcion de la prueba: esta tarea consiste en la denominacion verbal de 10 imagenes

que se presentan en unas laminas, una detrds de otra. ElI material necesario para su
administracion consta de 10 laminas con las imagenes seleccionadas, un registro de

respuestas y un lapiz para anotar las respuestas.

Administracion: se presenta la primera lamina y se pregunta al sujeto: “;Qué es?”,

“;,Coémo se llama esto?”. Asi con cada una de las laminas.

Puntuacién: se puntua siguiendo el material de aplicacién del SAS-NPS concediendo un
1 cuando la respuesta es correcta y 0 si es incorrecta. La puntuacion maxima directa
para la denominacion de imagenes es de 10.

3.2. Denominacion de objetos y partes del cuerpo (ad hoc):

Descripcion de la prueba: se trata de la denominacion visuoverbal de 5 objetos y 5

partes del cuerpo. Se procede de la misma forma que en la denominacion de imagenes.
Se da la instruccién de que debe decir el nombre de los objetos que se le muestran y de
las partes del cuerpo que se le sefialan. Esta tarea se debe administrar después de la tarea

n® 10 ya que se presta a confusion cuando luego deben recordar las imagenes
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anteriormente denominadas. ElI material necesario para su administracion son los
objetos que se citan en la lamina, el registro de respuestas (figura 4) y un lapiz para
anotar las respuestas.

Administracion: se van presentando los distintos objetos y luego se sefialan las distintas

partes del cuerpo preguntando al sujeto: “;Coémo se llama esto?” Asi con cada uno de

los objetos y partes del cuerpo.

Puntuacidn: se puntua siguiendo el material de aplicacion del protocolo concediendo un
1 cuando la respuesta es correcta y O si es incorrecta. La puntuacion maxima directa
para la denominacion de objetos y partes del cuerpo es de 10 puntos.

4. TEST DEL RELOJ (Cacho et al., 1999).

Descripcion de la prueba: es una tarea comunmente usada para evaluar el estado

cognitivo del sujeto. Es rapida y de facil aplicacion y, ademas, en el caso de que no
pueda aplicarse la primera parte (orden) se procede a aplicar la segunda (copia). Evalua
diferentes mecanismos implicados en la realizacién de la tarea, fundamentalmente
funciones visuoperceptivas, visuomotoras Yy visuoconstructivas (planificacion vy

ejecucion motora). Su realizacidn apenas esta influenciada por el nivel de escolaridad.

Administracion: en el caso del dibujo del reloj bajo la consigna orden se le proporciona

al participante una hoja en blanco y sin ningun dibujo de referencia, se le pide que
realice un reloj redondo y grande y que coloque en él todos los numeros. Asimismo, que
coloque las manecillas de tal modo que indiquen las once y diez. En la actualidad,
parece haberse alcanzado un cierto consenso respecto a la aplicacion de la pauta horaria
‘las once y diez’, pues ésta se ha ido reconociendo gradualmente como la més sensible
para la deteccion de alteraciones cognitivas (Cacho et al., 1999; Rouleau et al., 1992).
Esta pauta tiene la ventaja de requerir la participacion de los dos hemicampos
visuoatencionales (derecho e izquierdo) en los dos cuadrantes superiores, es decir, en
los campos temporales. Ademas, conlleva la participacion de los l6bulos frontales para

planificar la colocacion de las manecillas (Cacho et al., 1999).
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En el caso del reloj bajo la consigna copia se le proporciona al participante una hoja en
la que esta dibujado un reloj analdgico, con todos los nimeros arébigos del 1 al 12, en el
que las manecillas del reloj estdn marcando las once y diez. La tarea consiste en hacer
una réplica, lo mas exacta posible, del reloj en otro lugar de la misma hoja, estando

siempre el dibujo original a la vista.

Puntuacion: para la puntuacién del dibujo del reloj bajo orden o consigna y para la copia
se siguen las instrucciones propuestas por los autores. La maxima puntuacion directa en

los dos casos es de 10 puntos.

5. MEMORIA. RECUERDO DE IMAGENES (Planteamiento y elaboracion

propios, ad hoc).
Descripcion: la memoria o recuerdo de imégenes evalla el recuerdo diferido de las
imagenes mostradas anteriormente en la tarea n° 3, por lo que las dos tareas deberan

realizarse en la misma sesion.

Administracion: anotar todas las imagenes que recuerde. Este subtest se administra unos

5-7 minutos después de haber realizado la tarea de denominacion de imagenes.

Puntuacién: se puntta siguiendo el material de aplicacion del protocolo. Se da un 1

cuando es correcto y 0 si es incorrecto o no recordado. La puntuacion maxima es de 10.

6. PRAXIS CONSTRUCTIVA (Adaptaciéon del subtest de praxis constructiva grafica
del PIEN; Pefia-Casanova, 1991).

Descripcion: esta tarea evalla la capacidad visoconstructiva del sujeto de copiar 4
figuras geométricas sencillas en una hoja de papel: circulo, cuadrado, triangulo y cruz.
El material necesario para su administracion es de una lamina con figuras para copiar y

un lapiz para dibujar.

Adaptacion: el subtest original del PIEN incluye 6 items (circulo cuadrado, triangulo,

cruz, cubo y casa). En nuestro caso, se ha reducido el nimero de items a 4 (circulo,
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cuadrado, triangulo y cruz) dado que se ha considerado que los dos altimos son dificiles

y poco asequibles, ademas de presentar un elevado factor educativo.

Administracion: se le da una hoja de papel con las cuatro figuras dibujadas y un lapiz.

No se puede borrar, por ello no se le da goma de borrar. EI hecho de no poderse borrar
es para distinguir la capacidad de andlisis visual, es decir, el reconocimiento, la
localizacion y la posicién de las figuras (ubicacion en el espacio), asi como la habilidad

construccional.

Puntuacion: se puntla para cada figura individualmente con un 3 cuando la figura
reproducida es correcta, con un 2 cuando la alteracion es discreta (existen minimas
distorsiones), con un 1 si la alteracion es moderada (distorsiones y rotaciones en todas
las figuras) y un O si la alteracion es grave (figuras no reconocibles o graves distorsiones
del esquema basico de la figura). La puntuacion directa total es la suma de las
puntuaciones siendo la puntuacion maxima de 12. La cruz es la figura que tiene mas
dificultad, por ello, en alguna ocasion empiezan por un lado y no son capaces de
conservar las dimensiones cuando llegan al otro lado, lo cual les lleva a la distorsion de
la figura. Si el sujeto solicita volver a empezar porque considera que puede realizarlo

mucho mejor en un segundo intento se le dice que la copie en el otro lado.

7. MEMORIA. RECONOCIMIENTO DE IMAGENES (Planteamiento y
elaboracion propios, ad hoc).

Descripcion y adaptacion de la prueba: a partir de las 10 palabras seleccionadas para la

tarea de denominacion n° 3.1, procedentes de la base de datos de Sebastian-Gallés,
Marti, Carreiras y Cuetos (2000) y teniendo en cuenta que estas palabras son altamente
frecuentes, concretas e imaginables para este tipo de poblacién, seleccionamos para la
tarea de reconocimiento, 10 palabras muy similares semanticamente a las 10 primeras, y
10 palabras muy similares fonoldgicamente. Se trata de valorar la memoria por
reconocimiento de las imagenes mostradas anteriormente en el subtest n® 3.1 de

denominacion visuoverbal de esta misma bateria.

Administracion: se muestran una detras de otra las 30 imagenes o fotografias que

aparecen en el anexo del protocolo. La consigna necesaria para la aplicacion de la
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prueba es la siguiente: “Ahora te voy a mostrar unas imagenes y debes decirme si ya la
has visto antes, en la tarea en la que te he ensefiado la foto y te he pedido el nombre,
respondiendo con un SI. En el caso de que se trate de una imagen que no te he mostrado

antes debes decir NO”.

Puntuacion: en el SAS-NPS aparecen los 30 items o elementos escritos y junto a cada
elemento viene una S (elemento reconocible) o una N (elemento no reconocible). Los
elementos que deben ser reconocidos se indican en el material de aplicacion del
protocolo con una S y se concede un 1 si éste es correctamente reconocido y un 0 si la
respuesta es incorrecta. Se sefiala la N cuando el sujeto dice no reconocer el elemento,
porque no aparecen en el subtest n°® 3 de denominacion visuoverbal administrado
anteriormente. Se sefiala la E (error) si cree reconocerlo o haberlo visto. La puntuacion
directa final es la suma del nimero de elementos correctamente identificados y, por

otro, la suma de errores (E) cometidos (de elementos falsamente reconocidos).

8. ESCALA A COLOR DE LAS MATRICES PROGRESIVAS DE RAVEN (Test
de Matrices Progresivas a Color, RCPM; Raven, 1996).

Descripcion de la prueba: el Test de las Matrices Progresivas de Raven es considerado

una medida valida de rendimiento cognitivo general (Lezak et al., 2004). En esta bateria
de pruebas se utiliza la escala a Color. Fue desarrollada para evaluar tanto a nifios a
partir de 5 afios como a poblacién adulta y estd especialmente indicada para personas
con dificultades linguisticas debido a que no requiere respuesta verbal.

Consiste en 3 partes de 12 items cada una, en las que el sujeto debe escoger la respuesta
que completa el modelo de entre 6 alternativas dadas. Mide las funciones perceptivas, el
razonamiento deductivo-inductivo y el uso de transferencias en niveles mentales
inferiores a los 12 afios. Mide la capacidad de deduccion de relaciones, que es uno de

los componentes principales de la inteligencia general y del factor “g”. Su aplicacion es

individual y presenta ausencia de contenido verbal y escolar.

Administracion: se administra la prueba en 3 partes. Se concede una segunda

oportunidad solo en los casos en los que el sujeto responda sin pensar, impulsivamente,

y/o muestre signos evidentes de que se ha precipitado en dar la respuesta. Cada una de
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las tres partes se interrumpe a los cuatro fallos consecutivos. En estos casos se le
pregunta al sujeto: “;estas seguro/a?”. En el caso en que el sujeto rectifique y/o acierte
en la respuesta a la segunda oportunidad concedida, ésta se dara como correcta. De esta

forma obtendremos un rango de puntuaciones no superior a 3 puntos.
Puntuacion: a cada respuesta correcta se le atribuye 1 punto y un 0 a la respuesta
incorrecta. La puntuacion total seré el rango de puntuaciones directas obtenidas entre las

respuestas correctas en el primer intento y las respuestas correctas en el segundo intento.

9. MEMORIA VERBAL la. Memoria de palabras-repeticion verbal (Parte del
MMSE; Folstein, Folstein & Mchugh, 1975).

Descripcion de la prueba: utilizamos la parte de lenguaje (repeticion) y el aprendizaje

(memoria) de las tres palabras. Se debe realizar la repeticion y el aprendizaje de las
siguientes palabras: “BICICLETA — CUCHARA — MANZANA”.

Administracion: se repite la secuencia de palabras hasta que el sujeto sea capaz de

recordarlas y/o aprenderlas. Después de cada secuencia se le pide al sujeto que repita las
palabras que recuerde. Se puede repetir la tarea s6lo 3 veces y se anotara cada palabra y
comentario que realice el sujeto. Esta tarea se relaciona con la siguiente, la nimero 8,
que trata del recuerdo de las 3 palabras aprendidas. Al estar relacionadas, estas dos

tareas deben realizarse en el transcurso de la misma sesién.

Puntuacidn: esta tarea no puntia.

10. IMITACION DE POSTURAS BILATERAL/PRAXIS IDEOMOTORA (Test

de imitacion de gestos, Berges & Lézine, 1975).

Descripcion de la prueba: la imitacién de posturas se estudia bilateralmente ya que

ambas manos entran en relacién. La imitacion de posturas evalGa la capacidad de
ejecucion motora desprovista de finalidad, por lo que se observa la seleccion,
secuenciacion y orientacion espacial de movimientos implicados en los gestos. La

imitacién de posturas forma parte de la exploracién clasica de las praxis. Consta de
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cuatro posturas. ElI material necesario para su administracion es la lamina con las
posturas bilaterales a realizar, una hoja de registro de respuestas y un lapiz para poderlas

anotar.

Administracion: el sujeto debe imitar las posturas de la persona que le administra la

prueba.

Puntuacién: las puntuaciones directas se obtienen dando un 2 si la realizacion es
perfecta; un 1 en caso de que la realizacion sea irregular y un 0 en caso de que sea
incorrecta.

11. MEMORIA VERBAL Ib: Memoria de palabras

Descripcion de la prueba: esta tarea evalla la capacidad de aprendizaje de palabras y/o

memoria de las tres palabras aprendidas anteriormente.

Administracion: se anotara cada palabra y comentario que realiza el sujeto.

Puntuacion: se da 1 punto a cada elemento correctamente ejecutado. La puntuacion

directa méxima es de 3.

12. PRAXIS IDEACIONAL (adaptacién PIEN; Pefia-Casanova, 1991).

Descripcion y adaptacion: hemos seleccionado 4 de los 5 objetos del PIEN (cepillo de

dientes, peine, martillo y sierra) y el tltimo que en la prueba original es “sacacorchos”
lo hemos substituido por “goma de borrar” dado que es mas familiar y més asequible
para la poblacion con SD. La finalidad de esta prueba es explorar la capacidad de
realizacién de mimica del uso de cinco objetos: cepillo de dientes, peine, martillo, sierra
y goma de borrar, por lo que se observa la capacidad de concebir de qué manera debe
organizarse el gesto. EI material necesario para su administracion es una hoja de

registro de respuestas y un lapiz para poderlas anotar.
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Administracion: se administra primero la realizacion de uso de objetos a la orden y

luego se solicita la imitacion de los mismos.

Puntuacién: la puntuacién directa es de 0 a 2 de acuerdo con la realizacion de la mimica

y la imitacion.

13. FUNCION EJECUTIVA: Cats and Dogs Test (Gerstadt et al., 1994).

Descripcion de la prueba: es una tarea de interferencia similar al Test Stroop (Golgen,

1978) pero utilizando material visual en la que aparecen 16 fotografias alternadas de la
figura de un perro y de la figura de un gato. Valora la funcién ejecutiva y la velocidad

de procesamiento.

Adaptacién: esta tarea consiste en que el sujeto debe inhibir la respuesta correcta, es
decir, que si se le muestra un perro tendra dificultades en cambiar esa palabra por otra
pero lo tendrda que hacer. En ese caso, cada vez que vea un “perro” tendra que decir
“gato” y cada vez que vea “gato” tendrd que decir “perro”. Es importante controlar el

tiempo de resolucion de la prueba para comprobar la latencia de respuesta.

Puntuacién: se suman las respuestas correctas y se anota el tiempo utilizado. La
puntuacion directa total debe seguir los siguientes criterios: 1-4 items correctos (1
punto), 5-9 items correctos (2 puntos), 10-14 items correctos (3 puntos), 15 items
correctos (4 puntos), 16 items correctos (5 puntos).

14. FLUENCIA VERBAL-EVOCACION CATEGORIAL (Test lllinois de Aptitudes
Psicolinguisticas ITPA; Kirk, McCarthy & Kirk, 1996).

Descripcion de la prueba: evalta la fluidez verbal o evocacién categorial del sujeto a

partir del nimero de conceptos expresados verbalmente.

Administracion: el sujeto debe nombrar en un minuto todas las palabras que le sean

posibles para cada uno de los conceptos. Los conceptos o categorias son: fluencia
formal de palabras, fluencia semantica de animales, fluencia semantica de partes del

cuerpo y fluencia semantica de frutas. No son vélidas formas derivadas de una misma
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palabra ni nombres propios. Todas las respuestas del sujeto deben anotarse
cuidadosamente. Se sigue el mismo procedimiento para palabras, animales, partes del

cuerpo y frutas.
Puntuacidn: en esta tarea se obtienen 4 puntuaciones, una para cada categoria. Cada
puntuacion corresponde al computo de palabras que ha producido en cada categoria. La

puntuacion directa final es la suma de las cuatro puntuaciones obtenidas.

15. PEABODY PICTURE VOCABULARY TEST (Test de vocabulario en imagenes
Peabody, PPVT-I1I; Dunn et al., 2006).

Descripcion de la prueba: el Test de Vocabulario en Imagenes Peabody esta disefiado

para evaluar el reconocimiento auditivo de palabras simples pronunciadas oralmente,

por tanto, evalla la comprension de vocabulario y/o el nivel de vocabulario receptivo.

Administracion: el test consta de 192 palabras de dificultad creciente divididas en 16

conjuntos. El item base inicial es aquel conjunto de 12 items que se realizan
correctamente y a partir del cual se debe continuar la administracion del test. Tras una
prueba de ensayo y después de haber establecido el item base se procede a la
presentacion de la primera palabra. El sujeto debe reconocer entre 4 dibujos el
correspondiente a la palabra emitida. Se continta con las palabras sucesivas hasta que se
alcanza el item de finalizacién, es decir interrumpiendo la prueba cuando se producen

hasta 8 6 mas errores dentro de un mismo conjunto, obteniendo asi el elemento techo.

Puntuacién: a cada palabra identificada correctamente, asi como a las anteriores al item
base, se le adjudica 1 punto. La puntuacién directa total es la puntuacion que se obtiene
con la resta entre el elemento techo y la suma de todos los errores cometidos.

Una vez descritas cada una de las tareas que integra la parte cognitiva del SAS-NPS, es
importante destacar que todas han sido administradas por profesionales de la psicologia
y la neuropsicologia previamente entrenados para asi evitar errores y controversias,

como detallaremos en el siguiente apartado.
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5.4. Procedimiento. Fases del estudio

El presente estudio se realizo en diferentes fases. La tabla 14 muestra el cronograma del
estudio. En los siguientes apartados se explican cada una de las fases que contempla

este cronograma.

-lT-grt:]Ip?olrilizacién de las fases de la investigacion y acciones que contempla cada una.
Fases de la investigacion

5.4.1. Elaboracion del Protocolo Aura de Seguimiento Neuropsicoldgico PAS-NPS
5.4.2. Estudio multicéntrico para la deteccion de los cambios neuropsicologicos

5.4.2.1. Contacto con las instituciones y consentimiento informado

5.4.2.2. Estudio piloto. Administracion del PAS-NPS a los primeros
participantes del estudio multicéntrico

5.4.2.3. Visita a las instituciones, jornadas de trabajo y entrenamiento de los
profesionales
5.4.3. Validacién de contenido y administracion del Screening Aura de Seguimiento
Neuropsicologico SAS-NPS
5.4.4. Trabajo de campo y recogida de datos

5.4.4.1. Consideraciones éticas

5.4.5. Andlisis de datos

54.1. Elaboracion del Protocolo Aura de Seguimiento
Neuropsicologico (PAS-NPS)

Dada la necesidad de desarrollar medidas adecuadas para prevenir y detectar cambios a
nivel emocional, conductual y cognitivo que puedan aparecer en el proceso de
envejecimiento de las personas adultas con SD, Aura Fundacion se plante6 la necesidad
de realizar un seguimiento longitudinal de las caracteristicas neuropsicologicas de sus
participantes como principal medida de prevencion del deterioro cognitivo. Por este
motivo, elaboramos el Protocolo Aura de Seguimiento Neuropsicologico PAS-NPS.

Asi mismo, desde Aura Fundacion se iniciaron medidas para prevenir el deterioro
cognitivo de los participantes a partir de programas de estimulacion cognitiva e

intervencion neuropsicologica adecuados a sus necesidades. Se considera que es muy
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importante preparar a estas personas que inician o0 ya han iniciado la etapa adulta
mediante la programacion de una intervencion dirigida a la estimulacion de las
habilidades cognitivas, de soporte psicolégico y de ayuda en la programacion de una
vida rica en actividades, ademas de seguir disfrutando de las oportunidades que la vida
les ofrece. Por este motivo, es importante conocer en primer lugar las caracteristicas que
presenta el proceso de envejecimiento en personas con SD. Eso condiciona la
posibilidad de conseguir una mayor precision diagndstica justo en la fase inicial de un
posible cuadro de deterioro cognitivo y, como consecuencia, una prevencion y/o
intervencion mas ajustada a sus necesidades. Para ello, es necesario conocer el estado
basal de cada individuo, su nivel intelectual-cognitivo y su funcionamiento adaptativo, a
partir de un riguroso andlisis cognitivo, conductual y afectivo para realizar un
seguimiento longitudinal que permita observar los posibles cambios neuropsicolégicos

gue puedan aparecer (Fernandez-Olaria et al., 2011).

Una vez elaborado el PAS-NPS, en junio de 2009 se firmé un convenio de colaboracion
entre Aura Fundacion y la linea de investigacion en Neuropsicologia del grupo
Comunicacion y Salud (COMSAL) de la Facultat de Psicologia, Ciéncies de I’Educacid
i de I’Esport Blanquerna (URL). Con este convenio se empezd a trabajar de forma

conjunta promocionando y coordinando el estudio.

5.4.2. Estudio multicéntrico para la deteccion de los cambios
neuropsicologicos

Una vez elaborada la bateria de pruebas, nos pusimos en contacto con instituciones que
querian colaborar en la administracion de las pruebas, y asi iniciar el estudio
multicéntrico para la deteccion de los cambios neuropsicolégicos en el proceso de

envejecimiento de las personas con SD.
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5.4.2.1. Contacto con las instituciones y consentimiento informado

En el afio 2009 se redactd y envid una carta de presentacion a diferentes instituciones
con las que Aura Fundacién tiene contacto regular y que trabajan con personas con SD
y otras DID. En la carta se daba a conocer el proyecto y se les pedia colaboracion en la
investigacion. Durante ese mismo afio, el articulo con informacién sobre el SD y el
envejecimiento publicado en la revista Sindrome de Down: Vida Adulta (Fernandez-
Olaria, 2009) facilitd que se empezaran a poner en contacto mas instituciones

interesadas en participar en la investigacion.

Una vez las instituciones fueron informadas, se les envié por correo ordinario el
convenio de colaboracién, donde se explicaban las condiciones del estudio, los criterios
de inclusién y exclusién para poder participar asi como un modelo de consentimiento
informado para los participantes. Este convenio de colaboracion lo tenia que firmar el
responsable de cada institucidn para asi poder formar parte del estudio multicéntrico. En
el convenio se especificaba la necesidad de compromiso al utilizar el material, a seguir
las instrucciones indicadas en el manual y a facilitar los resultados a la Fundacién
Proyecto Aura, en calidad de promotora del estudio, y a la Facultat de Psicologia,
Ciéncies de I’Educacio i de I’Esport Blanquerna (FPCEE, URL) en calidad de
coordinadora de la investigacion. Los puntos del convenio incluian el compromiso a la
no distribucién del material y la documentacion facilitada, a informar debidamente a los
participantes y a sus familias de los objetivos, beneficios, derechos y responsabilidades.
Se define también el derecho a disponer y hacer uso de los resultados siempre bajo el
compromiso de confidencialidad y responsabilidad. EI convenio se cierra especificando
la conformidad tanto de la promotora del estudio, la coordinadora de investigacion y el

responsable de la institucion (ver en ANEXO).

Una vez que los diferentes centros definieron qué participantes podian formar parte del
estudio, se les solicité verbalmente, tanto a las personas con SD como a sus familias, la
aceptacion y firma del consentimiento informado (ver en ANEXO). Los responsables
del estudio de cada centro plantearon la participacion de manera voluntaria y andnima,
sin ningdn tipo de remuneracion econémica ni para los participantes ni sus familiares.
Familiares y participantes fueron informados de manera oral, comprensible y completa

de los objetivos de difusion de los resultados del estudio informando de sus derechos.
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Una vez los participantes fueron informados del estudio y firmaron la carta de
consentimiento informado para empezar a formar parte del estudio, se programaron las

sesiones para poder empezar con la administracion de las pruebas de screening.

5.4.2.2. Estudio piloto. Administracion del PAS-NPS a los primeros

participantes del estudio multicéntrico

Una vez las instituciones habian firmado el convenio, recibian un CD que contenia el
PAS-NPS por correo ordinario. EI formato de las pruebas era en PDF sin que pudiera
modificarse ninguna. Se indicaban las que debian comprar u obtener para su correcta
administracion. Una vez obtuvimos las primeras evaluaciones realizadas, decidimos
realizar un estudio piloto con los primeros 42 participantes procedentes de Aura
Fundacién y de ASNIMO Mallorca. Obtuvimos resultados en relacion a la atencion, la
memoria y las funciones ejecutivas de los participantes divididos en dos grupos
(J6ovenes=menos de 32,5 afios y Adultos=edad superior a 32,5 afios). A partir de estos
resultados y de la literatura previamente revisada, se control6 en todo momento la
variable Rendimiento Cognitivo General en todos los analisis posteriores, dado que los
resultados demostraron que el rendimiento cognitivo general parece tener una fuerte
relacion con las funciones cognitivas, tales como la atencion, la memoria y las
funciones ejecutivas. Este estudio se explicard posteriormente de forma breve en el

apartado de resultados.

5.4.2.3. Visita a las instituciones, jornadas de trabajo y entrenamiento

de los profesionales

El estudio multicéntrico empez6 en septiembre de 2010 y se programaron varias
jornadas informativas con las instituciones interesadas en formar parte del proyecto. Se
inicié el estudio con la participacion de 9 instituciones a las que denominamos
“Instituciones piloto”, por ser las primeras en realizar las administraciones de las
pruebas. Durante este tiempo, se han ido realizando diversas jornadas de trabajo junto a
las diferentes instituciones participantes. Cada reunién tenia algin objetivo distinto

dentro del orden del dia, pero en general se seguia ésta organizacion:
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- Presentar el proyecto a las diferentes instituciones.

- Revisar la situacion actual.

- Trabajar un tema de importancia relevante relacionado con el envejecimiento de
las personas con SD.

- Presentacion de los resultados obtenidos.

- Revision de los resultados, planteamiento de dudas surgidas durante las
aplicaciones de las pruebas, sugerencias de mejora.

- Ejemplos de informes que pueden realizarse con las puntuaciones obtenidas.

- Plan de accién futuro.

Una vez realizada la primera jornada de trabajo, se decidié que la mejor manera de
aplicar el screening cognitivo seria formando previamente a los evaluadores, quienes
como ya se dijo en la primera reunién, debian ser psicologos o neuropsicol6gos. Asi nos
asegurabamos un conocimiento previo en evaluacion cognitiva. Esta formacion se
realizd por la autora de tesis realizando durante un afio viajes a las distintas instituciones
espafiolas con la finalidad de formar a los evaluadores, unificar y consensuar criterios en
la forma de actuar, corregir, interpretar y resolver cualquier cuestion relacionada con el
estudio. Una de las partes mas importantes era aplicar y comentar las pruebas, entre
otras cosas, dependiendo del momento de la visita y las necesidades de la institucion.
Gracias a estas visitas, las jornadas posteriores fueron muy ricas en cuanto a

conocimiento y deteccion de necesidades.

Una vez decididos los participantes que se ajustaban a los criterios del proyecto, las
evaluaciones se realizaron por los psicologos o neuropsicologos de las diferentes
instituciones en una o varias sesiones dependiendo de las necesidades especificas de
cada persona. Asi mismo, en cuanto se fueron realizando las evaluaciones, iban
Ilegando los registros de los resultados via correo electronico para que los revisaramos y
asi poderlos entrar a la base de datos general. El contacto entre instituciones fue directo,

rapido y eficaz, lo cual comporto que los resultados fueran rigurosos y coherentes.

167



5.4.3. Validacion de contenido del Screening Aura de Seguimiento
Neuropsicologico SAS-NPS

Una vez observados los resultados y recogidos los comentarios y experiencias de los
diferentes evaluadores y participantes, adaptamos el PAS-NPS y lo reconvertimos en
Screening Aura de Seguimiento Neuropsicologico SAS-NPS. El objetivo de la creacién
de esta nueva bateria de pruebas consistia en obtener una valoracion general y basica del
estado cognitivo de los participantes con la finalidad de detectar las areas que podian

estar inicialmente mas afectadas.

Como se ha explicado anteriormente, en la siguiente fase del estudio, el SAS-NPS fue
presentado a cinco jueces expertos, quienes contaban con una plantilla (ver anexo X),
para evaluar el contenido de cada una de las 15 pruebas neuropsicoldgicas que lo
conforman y determinar asi si son representativas para evaluar los indicadores de
deterioro cognitivo en las personas adultas con SD y otras DID. Para determinar la
validez de contenido, los jueces expertos establecieron el grado de concordancia y el
nivel de relevancia de cada una de las pruebas. Una vez obtenidas las respuestas, el
cuestionario qued6 constituido por las 15 pruebas inicialmente planteadas que
conforman el SAS-NPS (ver tabla 13).

5.4.4. Trabajo de campo y recogida de datos

Una vez realizada la validez de contenido se informd a las instituciones colaboradoras
de la modificacién de la bateria de pruebas, por lo que trasladaron las puntuaciones de
los tests a la nueva plantilla de recogida de resultados y siguieron la evaluacién
neuropsicoldgica con el nuevo SAS-NPS. Las nuevas instituciones administraron el SAS-
NPS desde el principio adecuando las sesiones a las necesidades de los participantes. Se
recogieron los datos hasta diciembre de 2014, cuando se decidi6 analizar los resultados

de los participantes que teniamos hasta esa fecha (n=217).
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5.4.4.1. Consideraciones éticas

En referencia a la ética de la investigacion, uno de los hechos principales que tiene que
conocer cualquier participante de un estudio es que puede abandonar la investigacion en
cualquier momento y que es obligatorio, y responsabilidad del investigador, restaurar
cualquier posible consecuencia negativa que se pueda derivar de la participacién en el

proyecto.

En este estudio, se contempla el respeto a la persona, conocido en el codigo ético como
principio de no maleficencia. Segin Beauchamp y Childress (1979), un elemento
indispensable a tener en cuenta es la competencia o capacidad de tomar decisiones
cuando se plantea el formar parte de una investigacion. Segun los autores, ésta
dependeréa en ultimo término de su estado cognitivo estableciendo, segin la edad mental
y la edad cronoldgica del paciente, dos niveles de competencia, cada uno de los cuales
capacita para la toma de decisiones a diferente nivel:

- Nivel de competencia minima: en este grupo se incluirian nifios, personas con
DI, personas con demencia avanzada, personas con esquizofrenia que presentan
brotes agudos, entre otros.

- Nivel de competencia maxima: en este grupo se incluirian personas adultas,
mayores de 18 afios, con un nivel de inteligencia dentro de los limites de la

normalidad en su valoracion.

En el presente estudio, los sujetos de la investigacion, tal como se ha descrito
anteriormente, son personas adultas con DI, especificamente con SD. Asi pues, las
personas participantes en este estudio presentan un nivel de competencia minima. De
esta manera, en unas sesiones de encuentro, las familias son informadas y dan ellas
también su consentimiento para que puedan implicarse en el estudio, junto con la firma
de los mismos participantes. De la misma manera que deciden implicarse
voluntariamente en el proyecto, también tienen el derecho a renunciar en cualquier

momento, lo cual implicara la baja momentanea de la persona.
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Por otro lado, los datos personales obtenidos en cualquier investigacion estan sujetos al
deber de confidencialidad asi como a ser archivados en condiciones adecuadas de
seguridad, evitando asi la posibilidad de alteracion, pérdida, tratamiento o acceso no
autorizado (del Rio, 2005). Asi pues, en este estudio se tendran en cuenta la Ley
41/2002 Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones
en Materia de Informacion y Documentacion Clinica asi como la Ley Orgéanica 15/1999
de Proteccion de Datos de caracter personal asegurando asi que los datos serdn tratados

con la maxima confidencialidad.

Finalmente, y en relacion a cualquier posible publicacion surgida de la investigacion
realizada, se tendra en cuenta el articulo 27 de la Declaracién de Helsinki (World
Medical Association, 2008) que regula los criterios de publicacion de los resultados
obtenidos a través de la investigacion. Se procurd cumplir con el rigor y la objetividad
en el procedimiento para que éste no fuese coercitivo desde el punto de vista ético
(Pelegrina & Salvador-Beltran, 1999).

5.4.5. Analisis de datos

Para analizar los datos cuantitativos obtenidos de las pruebas explicadas anteriormente,
se ha utilizado el programa estadistico IBM SPSS Statistics 22. En funcion de los
objetivos planteados en cada andlisis se llevaron a cabo distintas pruebas estadisticas

que detallamos a continuacion.

Se ha utilizado estadistica descriptiva para obtener medias y desviaciones estandar de
los datos cuantitativos para todas las tareas administradas y para comprobar todos los
objetivos planteados. Las variables nominales se codificaron segun el género (hombre,
mujer), la situacion laboral actual (contrato laboral, préacticas empresa ordinaria, baja,
paro, centro especial de empleo, centro ocupacional, centro de dia y otros), la situacion
laboral general (activos laboralmente, no activos laboralmente) y la edad en dos grupos
(<38 afos y >38 afios).
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Se han realizado andlisis de covariancia (ANCOVA) para controlar estadisticamente el
efecto de la variable extrafia, siendo ésta el rendimiento cognitivo general medido a
través de la prueba Escala a Color de las Matrices Progresivas de Raven (Test de
Matrices Progresivas a Color, RCPM; Raven, 1996). Se controlé esta variable dado
que, como dice Piantoni (2011), la edad cronoldgica aumenta proporcionalmente pero
de forma mas répida respecto al rendimiento cognitivo general en las personas con DI,
al contrario que pasa con las personas sin discapacidad en los que la edad cronolégica se

desarrolla de forma sincrénica con su desarrollo cognitivo.

El anélisis de covariancia permite efectuar un andlisis de la varianza (ANOVA)
utilizando como variable dependiente (VD) los errores en los prondsticos resultantes de
llevar a cabo un analisis de regresion lineal con la covariable como variable
independiente (V1) y la propia VD de la ANOVA como VI.

Se ha utilizado la prueba ANCOVA para conocer los posibles cambios
neuropsicoldgicos que presentaran las personas con SD de edades comprendidas entre
los 38 y los 62 afios, en relacion a las personas adultas mas jovenes con SD de edades
comprendidas entre los 19 y los 38 afios. En este mismo procedimiento podemos
observar si existen diferencias entre las personas adultas SD que realizan un empleo

productivo y las que realizan otros tipos de actividades.
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6. RESULTADOS

6.1. Resultados del estudio piloto

6.2. Resultados en relacién a los objetivos planteados en la

tesis

6.2.1. Resultados en relacion al primer objetivo:

evolucidn de los cambios neuropsicologicos

6.2.2. Resultados en relacion al segundo objetivo:
cambios neuropsicoldgicos y beneficio de la actividad

laboral

6.2.3. Resultados en relacion al tercer objetivo:
rendimiento neuropsicolédgico en funcion del género y la
edad

6.2.4. Resultados en relacion al cuarto objetivo:

deteccién temprana de los cambios neuropsicologicos
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6. RESULTADOS

En este apartado presentamos los resultados obtenidos en la presente investigacion,
tanto los resultados del estudio piloto, como los referentes a los diferentes objetivos
planteados en la tesis, con la finalidad determinar el rendimiento cognitivo de las
personas adultas con SD en su proceso de envejecimiento. Con éstos pretendemos
conocer mejor el rendimiento cognitivo de las personas con SD durante el proceso de
envejecimiento. La base de datos en la que se han registrado todas las variables, los
analisis estadisticos llevados a cabo, asi como las tablas y figuras que se derivan de los
resultados, se han realizado mediante el programa IBM® SPSS® Statistics version
22.0.0. Para presentar los resultados hemos utilizado puntuaciones directas en todos los

casos, con la finalidad de facilitar el analisis posterior de la tarea concreta analizada.

6.1. Resultados del estudio piloto

Anteriormente al proyecto multicéntrico, se llevé a cabo un estudio piloto con una
muestra de los primeros 42 participantes con SD procedentes de Aura Fundacién y de
ASNIMO Mallorca. El estudio se realizd con la finalidad de evaluar el rendimiento
neuropsicoldgico en las pruebas de memoria, atencién y funciones ejecutivas de dos
grupos de edad, también se pretendia determinar la influencia del rendimiento cognitivo
general sobre las distintas variables evaluadas y poder seleccionar finalmente qué
pruebas neuropsicoldgicas se utilizarian posteriormente en el estudio multicéntrico para

la valoracion del deterioro cognitivo.
La hipotesis planteada en el estudio piloto fue la siguiente:
Las personas con SD de mayor edad obtendran puntuaciones inferiores en las tareas que

evallan funciones cognitivas tales como atencion, memoria, funciones ejecutivas y

rendimiento cognitivo general en relacion a las personas mas jovenes.

175



Y los objetivos especificos fueron los siguientes:

1. Comparar dos grupos de edades (menos de 32.5 afios y mas de 32.5 afios,
incluido) para comprobar los cambios neuropsicologicos en el proceso de
envejecimiento de las personas con SD. Existen ademas estudios que confirman
que a partir de los 35 afios se pueden encontrar casos de deterioro cognitivo o de
EA.

2. Encontrar la correlacion entre el rendimiento cognitivo general y las funciones
cognitivas de las personas con SD, para determinar su importancia en la
evaluacion del rendimiento neuropsicolégico durante su proceso de
envejecimiento.

3. Seleccionar qué pruebas neuropsicoldgicas seran utilizadas en el estudio

multicéntrico para la valoracion del deterioro cognitivo en el SD.

Los participantes del estudio fueron 42 sujetos con SD, de edades comprendidas entre
los 23 y los 48 afios. El conjunto de la muestra se distribuyd equitativamente por
género. En la tabla 15 se puede observar una descripcion detallada de los datos
sociodemogréficos de los participantes. Con el fin de poder comparar el rendimiento
neuropsicoldgico (atencion, memoria y funcidon ejecutiva) en relacion a la edad
cronoldgica de los sujetos de la muestra (n = 42) se distribuyé el conjunto de sujetos en
dos grupos homogeneos. Para dividir la muestra se ha utilizado la mediana, siendo ésta
la medida de tendencia central del conjunto ordenado de variables, utilizada
generalmente en muestras pequefias (Martinez-Gonzéalez, 2006). Asi pues, se distribuyo
a los participantes en dos grupos de edad, el grupo jovenes (n = 21), menores a 32.5

afios y el grupo adultos (n = 21) mayores de 32.5 afios.

Tabla 15.
Datos sociodemograficos del estudio piloto y grupos de edad.

EDAD REND. COG.

Media DS Rango Media DS' Rango
Muestra (n=42) 33.57 6.275 23-48 20.143 6.700 3-30.5
Grupo Jovenes (n=21) 28.48 2786 23-32 21.333 4.760 7-27
Grupo Adultos (n=21) 38.67 4.293 33-48 18.952 8.148 3-30.5
Nota. DS = Desviacion estandar
Rend. Cog.= El rendimiento cognitivo general se valora mediante la Escala de Color de las
Matrices Progresivas de Raven (RCPM; Raven, 1996).
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En la tabla 16 se presentan los resultados obtenidos, por cada una de las variables
estudiadas, de la muestra total y de ambos grupos, de tal manera que se pueden observar
las diferencias obtenidas en las diversas areas cognitivas. De la tabla, destaca la media
del rendimiento cognitivo general de los grupos de estudio, valorada mediante la Escala
de Color de las Matrices Progresivas de Raven (RCPM; Raven, 1996), donde el grupo
jévenes presentd una puntuacion promedio de 21,33 (DS 4.76), mientras que el grupo
adultos presentd una puntuacion promedio de 18.95 (DS 8,148). En general, tal y como
podemos observar, el grupo jovenes presentd un rendimiento ligeramente mejor en el
conjunto de pruebas cognitivas, con la excepcion de la prueba Cats & Dogs (Gerstadt et
al., 1994), que valora funciones ejecutivas; y en la prueba de memoria de recuerdo de
imagenes, donde el grupo de adultos puntud ligeramente mejor.

Tabla 16.
Datos clinicos de la muestra y grupos de estudio.

GRUPO TOTAL (n=42) GRUPO JOVENES GRUPO ADULTQOS

Media DS Rango Media DS Rango Media DS Rango

Atencion 5.62 219 2-11 576  1.60 2-8 548 269 2-11
Span digitos  3.19 0.86 2-5 324 0.70 2-4 314 101 2-5
Recuerdo 4.69 111 2-7 462 111 2-6 476  1.13 3-7
imagenes

Reconoc. 9.76 1.05 7-15 995 128 8-15 9.87 074 7-10
imagenes

Memoria 2.44 1.02 0-3 252 081 0-3 235 122 0-3
verbal

Cats&Dogs 4.17 1.26 0-5 405 124 0-5 429 1.30 0-5
Raven 20.14 6.70 3-305 2133 476 7-27 1895 8.14 3-30.5

Nota. DS= Desviacion estandar
Recuerdo imagenes= memoria recuerdo de imagenes
Reconoc. imagenes= memoria reconocimiento de imagenes

Para comprobar la hipotesis de estudio planteada y valorar si los resultados obtenidos en
las pruebas cognitivas eran significativamente diferentes entre ambos grupos de estudio,
se realizd una comparacion de medias entre los dos grupos utilizando la prueba T de
Student para muestras independientes, ya que la muestra cumplia los criterios de
normalidad y homogeneidad de variancias, necesarios para la realizacion de esta prueba.
En la tabla 17 se presentan los resultados del analisis estadistico. Como se puede
observar en la tabla no hay diferencias significativas entre los grupos de edades
cronoldgicas y las variables neuropsicolégicas estudiadas, considerando en todas las

variables estudiadas valores de significacion superiores a 0,05.
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Tabla 17.

Resultados obtenidos en la comparacion de medias de las variables de estudio.

Atencion 0.417 0.679
Span Digitos 0.354 0.725
Memoria - Recuerdo Iméagenes -0.411 0.683
Memoria - Reconocimiento imagenes 1.176 0.248
Recuerdo Memoria Verbal 0.532 0.598
Cats&Dogs -0.604 0.549
Raven 1.156 0.254

Después de observar que no existian diferencias significativas entre los dos grupos de
edad para las variables cognitivas estudiadas, se plante6 determinar la relacion entre las
mismas funciones cognitivas y el rendimiento cognitivo general de los participantes. De
esta manera, se llevd a cabo un estudio de correlacion utilizando el coeficiente de
correlacion de Spearman, ya que la principal variable de estudio (rendimiento cognitivo
general) no cumplia las condiciones previas para la aplicacion de pruebas paramétricas
(ver tabla 18).

Tabla 18.
Resultados del estudio de correlacion entre el rendimiento cognitivo general y las
variables neuropsicoldgicas de estudio.

Rec. imag. Recon. Mem. verb. Cats&Dogs

iméag.

057 <0.001** 057 <0.001** 039 <0.001** 0.17 025 036 0.019* 0.16 0.312

Nota. * p<0.05; ** p<0.001

p=significacion

Span dig.=span digitos

Rec. imag.=memoria de recuerdo de imagenes

Recon. im&g.=memoria de reconocimiento de imagenes
Mem. verb.=memoria verbal de palabras

R.C.G.=Rendimiento Cognitivo General. Evaluado con la Escala de Color de las Matrices Progresivas
de Raven (RCPM; Raven, 1996).
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Asi pues, mediante la correlacion de Spearman pudimos observar que el rendimiento
cognitivo general, evaluado con la Escala de Color de las Matrices Progresivas de
Raven (RCPM; Raven, 1996), correlacionaba significativamente con la mayoria de
variables estudiadas. Se destacd la relacidn entre el rendimiento cognitivo general y las
pruebas que valoran la atencion y el span de digitos, donde el nivel de correlacion fue

significativo.

Los resultados nos mostraron que el grupo jovenes presentaba una tendencia
ligeramente mejor en el rendimiento de las pruebas cognitivas, excepto en la prueba
Cats & Dogs, la cual valora funciones ejecutivas, y en la memoria recuerdo de
imagenes, donde el grupo de adultos puntuaba ligeramente mejor. Los resultados nos
indicaron también la importancia del rendimiento cognitivo general en la evaluacién de
las funciones cognitivas, demostrando una correlacion entre ellos. Por lo tanto, los
resultados demostraron que el rendimiento cognitivo general tiene una importante
relacion con las funciones cognitivas (atencion, memoria y funciones ejecutivas), en la

poblacién de personas con SD que participaron en el estudio piloto.

Una vez obtenidos los resultados del estudio piloto se seleccionaron las pruebas
administradas para aplicarlas en la tesis, ya que los resultaron nos mostraron una

informacidn relevante sobre el rendimiento cognitivo en las personas adultas con SD.

6.2. Resultados en relacion a los objetivos planteados en la tesis

A partir de los resultados del estudio piloto, se decidié qué pruebas eran las necesarias
para la realizacidn del screening cognitivo y se controlé en todo momento la variable
rendimiento cognitivo general en todos los analisis posteriores, dado que los resultados
demostraron que el rendimiento cognitivo general tiene influencia en las funciones

cognitivas.

Para poder verificar la hipdtesis general de la presente tesis que hace referencia a que
las personas adultas con SD de edades comprendidas entre los 38 y los 62 afios
presentaran cambios neuropsicologicos significativos en relacion a las personas adultas
de edades comprendidas entre los 19 y los 38 afios, se ha utilizado el analisis estadistico

de covariancia (ANCOVA). Este analisis permite controlar estadisticamente el efecto de
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la variable extrafia, siendo ésta la puntuacion directa del rendimiento cognitivo general
de cada participante obtenida a través de la Escala de Color de las Matrices
Progresivas de Raven (RCPM; Raven, 1996).

Por otra parte, se han analizado los efectos de la actividad laboral en el rendimiento
cognitivo de las personas adultas con SD, asi como la interaccion de los efectos de la
edad y la actividad laboral en las funciones neuropsicoldgicas, a partir del analisis
estadistico de covariancia. También se ha aplicado dicho analisis para el estudio de las
diferencias de género en relacion a las puntuaciones en la diferentes pruebas

neuropsicoldgicas.

Estos analisis se han realizado una vez obtenidos los supuestos de linealidad entre la
variable dependiente (VD) y la covariable, la independencia entre la variable
independiente (V1) y la covariable, asi como la homogeneidad de las pendientes de

regresion.

A continuacion presentamos los resultados siguiendo el guién de los objetivos de la
investigacion, por lo que se iran describiendo los resultados en funcion de las pruebas

administradas.

6.2.1. Resultados en relacion al primer objetivo: evolucion de los
cambios neuropsicologicos

En el siguiente apartado se describe el andlisis de la evolucion de los cambios
neuropsicoldgicos en el proceso de envejecimiento de las personas con SD, asi como el

patrén de deterioro, en base al primer objetivo de la tesis:

Objetivo 1. Determinar el patrén de deterioro y la evolucién de los cambios

neuropsicologicos en el proceso de envejecimiento en las personas con SD.

A partir de este analisis se explican las diferencias entre los perfiles neuropsicologicos
entre los grupos SD menores y mayores de 38 afios. La comparacion entre las distintas
variables neuropsicolégicas estudiadas nos informara en primer lugar en qué medida se

diferencian los grupos con SD en funcion de la edad, y al mismo tiempo podremos
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observar cuales son las variables que mas se diferencian entre si. Asi pues, con el fin de
aportar méas de informacion sobre el estado neuropsicoldgico de las personas con SD y
dado que hay varios estudios en los que se determina que a la edad de 38 afios pueden
aparecer cambios neuropsicoldgicos asociados al proceso de envejecimiento, se decidio
estudiar dos grupos de edad claramente diferenciados y determinar como es el
rendimiento neuropsicoldgico de las personas adultas con SD en su proceso de

envejecimiento.

En base a las funciones cognitivas evaluadas a partir de los instrumentos incluidos en el
Screening Aura de Seguimiento Neuropsicologico (SAS-NPS), se han agrupado las
diferentes pruebas neuropsicoldgicas administradas a los participantes en base a las
funciones cognitivas generales: memoria, atencién, lenguaje, funciones ejecutivas y
praxis, con la finalidad de facilitar el andlisis y la comprension de los resultados (ver
tabla 13).

En primer lugar, en la tabla 19 se pueden observar los resultados de las medias de las
puntuaciones directas de todas las pruebas neuropsicologicas administradas a los
participantes en funcion de los grupos de edad (<38 afios y >38 afios), asi como también
se observan las diferencias significativas obtenidas mediante el analisis de covariancia
ANCOVA entre los dos grupos de edad en las variables de memoria (memoria
reconocimiento de imagenes), lenguaje (denominacion de iméagenes), funciones
ejecutivas (test del reloj: copia) y praxis (praxis constructiva). En dicha tabla se
muestran las diferentes funciones cognitivas evaluadas y las pruebas neuropsicolégicas

correspondientes.
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Tabla 19.
Medias de las puntuaciones directas, desviaciones estandar, rango de todas las pruebas
neuropsicoldgicas administradas segun grupos de edad y, valor p obtenido mediante el

analisis de covariancia.

< 38 afos > 38 aiios D
M(DS) Rango M(DS) Rango

Memoria
Mgmoria recuerdo de 4.30(1.64) 0-9 3.80(1.69) 0-8 0.103
imagenes
Memoria reconocimiento 9.56(1.12) 0-10 8.63(2.36) 0-10 <0.001**
de iméagenes
Memoria verbal de 2.22(1.15) 0-3 1.82(1.28) 0-3 0.11
palabras
Atencion
Digitos directos 5.50(2.11) 0-10 5.25(2.48) 0-12 0.74
Span Digitos 3.07(0.88) 0-5 3.12(1.03) 0-5 0.266
Lenguaje
PPVT 73.03(23.44) 21-143 70.70(35.30)  10-164 0.635
_Depominacién de 9.85(0.46) 7-10 9.58(1.03) 5-10 0.005*
imagenes
Denominacion 9.85(0.46) 7-10 9.83(0.55) 7-10 0.562
objetos/partes cuerpo
Total denominacion 19.57(1.39) 9-20 19.42(1.21) 15-20 0.242
Lenguaje espontaneo 4.77(1.43) 0-6 4.28(2) 0-6 0.119
Fluencia verbal 43.42(13.39) 8-73 40.91(16.60) 0-81 0.874
Funciones ejecutivas
Cats&Dogs 4.21(1.61) 0-15 3.54(2.09) 0-9 0.064
Velocidad 29.62(17.15) 10-117 36.88(26.98)  12-150 0.064
Test reloj: orden 8.06(3.31) 0-15 6.75(4.58) 0-15 0.126
Test reloj: copia 9.64(2.89) 1-15 8.07(4.48) 0-15 0.004*
Praxis
Praxis constructiva 9.95(2.32) 3-12 8.68(3.41) 0-12 0.003*
Praxis ideacional 9.59(1.39) 0-10 9.31(1.56) 2-10 0.62
Imitacion post. Bilateral 6.99(1.34) 2-8 6.48(1.89) 0-8 0.275

Nota. M=Media; DS=Desviacion Estandar; p=nivel de significacion

*p<0.05
**p<0.001

A continuacién, se muestra la comparacion de medias de todas las pruebas

neuropsicoldgicas administradas en funcion de los grupos de edad,

diferentes funciones cognitivas.

182

en base a las



a) Memoria. En cuanto a las pruebas que evaltan la memoria: memoria recuerdo de
imagenes, memoria reconocimiento de imagenes y memoria verbal de palabras,
observamos diferencias significativas en la memoria de reconocimiento de imagenes.
Los resultados muestran un  efecto  principal del factor EDAD
[F(1,208)=18,821;p<0,001], donde las personas del grupo mayores de 38 afios
(8.49+0.20) obtienen puntuaciones inferiores respecto al grupo de personas menores de
38 afios (9.54+0.13). Estos resultados indican que las personas mayores de 38 afos
presentan un declive en la capacidad de memoria de reconocimiento visuoverbal

durante el proceso de envejecimiento.

Ademaés, también se observan puntuaciones inferiores en relacion a las otras variables
en el grupo de edad de méas de 38 afios. En la figura 5 observamos las diferencias de las
medias obtenidas en las pruebas agrupadas en la categoria de memoria, donde las lineas
indican las diferencias significativas obtenidas en la prueba de memoria de

reconocimiento de imagenes.

"o e M- 38 afios
B> 38 afios

6

N

Media de puntuaciones directas: memoria

o-
Mem. recuerdo Mem. Mem. verbal
imagenes reconocimiento
imagenes

Figura 5. Medias de puntuaciones directas de las pruebas agrupadas en la categoria de memoria.
Las variables estan codificadas de la siguiente manera: Mem.recuerdo iméagenes= memoria
recuerdo de imagenes; Mem. reconocimiento imagenes= memoria reconocimiento de imagenes;
Mem. verbal= memoria verbal de palabras. **p<0.01
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b) Atencién y funciones ejecutivas. En cuanto a las pruebas que evaltan la atencion y
las funciones ejecutivas: atencion-digitos directos, span digitos, Cats&Dogs, test del
reloj-orden y test del reloj-copia, observamos diferencias significativas en el test del
reloj-copia. Los resultados muestran un efecto principal del factor EDAD
[F(1,208)=17,072;p<0,001], donde las personas del grupo mayores de 38 afios
(8.15+0.42) presentan puntuaciones inferiores respecto a las personas menores de 38
anos (9.62+0.28).

Estos resultados indican que las personas mayores de 38 afios presentan un declive en
su estado cognitivo general, especificamente en las funciones visoperceptivas,

visomotoras y visoconstructivas (planificacion y ejecucion motora).

En cuanto a la valoracion de las funciones ejecutivas evaluadas también mediante la
prueba Cats & Dogs (Gerstadt et al., 1994) se observa una importante tendencia al
declive en las personas mayores de 38 afios (p=0.06), por lo que presentan puntuaciones
inferiores en tareas que requieren regular la capacidad inhibitoria de respuestas
automaticas. Asi mismo, se observa una tendencia al enlentecimiento en la velocidad de
procesamiento de los participantes mayores de 38 afios (p=0.06) valorado con la
latencia de respuesta de la misma prueba.

Ademas, también se observan puntuaciones inferiores en relacién a las otras variables
en el grupo de edad de més de 38 afios. A continuacidn, en la figura 6 observamos las
diferencias de medias de las pruebas agrupadas en la categoria de atencion y funciones
ejecutivas, donde las lineas indican las diferencias significativas obtenidas en el test del

reloj: copia.
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B < 35 afos
B> 38 afios

@
W

Media de puntuaciones directas: atencion y funciones
ejecutivas

Atencidn Span Cats&Dogs Test reloj;  Test reloj:
orden copia

Figura 6. Medias de puntuaciones directas de las pruebas agrupadas en la categoria atencion y
funciones ejecutivas. Las variables estan codificadas de la siguiente manera: Atencién_D.D.=
Atencion-Digitos  Directos;  Atencién=  Span  Digitos;  Cats&Dogs=  Funciones
Ejecutivas_Cats&Dogs; Test del reloj: orden; Test del reloj: copia. **p<0.01

c) Lenguaje. En cuanto a las pruebas que evaltan el lenguaje y la comunicacion:
lenguaje espontaneo, denominacion de imagenes, denominacion de objetos y partes del
cuerpo, total denominacion, fluencia verbal y Peabody Picture Vocabulary Test,
observamos diferencias significativas en la prueba de denominacion de imagenes. Los
resultados muestran un efecto principal del factor EDAD [F(1,208)=7,879; p<0,05],
donde las personas del grupo mayores de 38 afios (9.56+0.08) obtienen puntuaciones

inferiores que las del grupo menores de 38 afios (9.85+0.05).

Estos resultados indican que las personas adultas con SD mayores de 38 afios presentan
dificultades en la denominacion visuoverbal de imégenes en comparacion con las
personas adultas con SD menores de 38 afios. El declive en las puntuaciones nos
informa de que en los adultos mayores existen dificultades de acceso al 1éxico, por lo

tanto, al acceso al significado de la palabra y a toda la informacion vinculada a ella.

Sin embargo, también se observan puntuaciones inferiores en relacion a las otras

variables en el grupo de edad de méas de 38 afios. En la figura 7 observamos las
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diferencias de medias de las pruebas agrupadas en la categoria de lenguaje, donde las
lineas indican las diferencias significativas obtenidas en la prueba de denominacién de

iméagenes.

80 M-« 38 afios
B> 38 afios

60+

40+

Media de puntuaciones directas: lenguaje

Leng. Deno. Deno. Total Fluen. PPVT
espont. imag. obj.y deno. verbal
cuerpo

Figura 7. Medias de puntuaciones directas de las pruebas agrupadas en la categoria de lenguaje.
Las variables estan codificadas de la siguiente manera: Leng. Espont.= Lenguaje espontaneo;
Deno. imag.= Denominacion de imagenes; Deno. Obj. y cuerpo= Denominacién de objetos y
partes del cuerpo; Total deno.= Total Denominacion; Fluen. Verbal= Fluencia Verbal; PPVT=
Peabody Picture Vocabulary Test. **p<0.01

d) Praxis. En cuanto a las pruebas que evalGan las praxis: praxis constructiva, praxis
ideacional de imitacion e imitacion de posturas bilateral, observamos diferencias
significativas en la prueba de praxis constructiva. Los resultados muestran un efecto
principal del factor EDAD [F(1,209)=8,807;p<0,05], donde las personas del grupo
mayores de 38 afios (8.84+0.29) obtienen puntuaciones inferiores respecto a las del
grupo menores de 38 afios (9.88+0.18). Los resultados obtenidos en la prueba de praxis
constructiva muestran que los adultos mayores de 38 afios tendran dificultades en el

rendimiento de la capacidad visuoconstructiva.
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Ademas, también se observan puntuaciones inferiores en relacién a las otras variables
en el grupo de edad de mas de 38 afios. En la figura 8 observamos las diferencias de
medias de las pruebas agrupadas en la categoria de praxis, donde las lineas indican las

diferencias significativas obtenidas en la prueba de praxis constructiva.
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Figura 8. Medias de puntuaciones directas de las pruebas agrupadas en la categoria de praxis.

Asi pues, en base a los resultados obtenidos, podemos destacar el declive en las
funciones cognitivas que implican memoria de reconocimiento de imégenes,
denominacién de imagenes, copia del reloj (funciones visoperceptivas, visomotoras y
visoconstructivas) y praxis constructiva en las personas mayores de 38 afios. También
es importante destacar los resultados obtenidos en la prueba de funciones ejecutivas
Cats & Dogs, mostrando una importante tendencia a presentar dificultades en la
capacidad inhibitoria de respuestas automaticas, asi como en la velocidad de
procesamiento de la informacion. Es importante destacar esta informacion ya que debe

tenerse en cuenta en la interpretacion de los resultados.
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6.2.2. Resultados en relacibn al segundo objetivo: cambios
neuropsicoldgicos y beneficio de la actividad laboral

En el siguiente apartado se describe el analisis del beneficio de la actividad laboral en el
rendimiento cognitivo de las personas adultas con SD, en base al segundo objetivo de la

tesis:

Objetivo 2. Observar el beneficio de la actividad laboral en el rendimiento cognitivo de
las personas adultas con SD.

Los resultados se han obtenido mediante el anélisis de covariancia ANCOVA donde
podemos observar los efectos de la actividad laboral en el rendimiento cognitivo de las
personas adultas con SD, asi como la interaccion de los efectos de la edad y la actividad
laboral en las funciones neuropsicologicas. Este analisis se ha realizado una vez
obtenidos los supuestos de linealidad entre la variable dependiente (VD) y la covariable,
la independencia entre la variable independiente (VI) y la covariable, asi como la
homogeneidad de las pendientes de regresion. Se iran describiendo los resultados en
funcién de las pruebas en las que se observan diferencias significativas en relacion a los

factores: actividad laboral y la interaccion entre la edad y la actividad laboral.

Respecto a la variable Memoria recuerdo de imagenes, los resultados muestran un
efecto principal del factor LABORAL [F(1,208)=3,900;p<0,05], donde los participantes
que no estan activos laboralmente (3,764+0,193) presentan puntuaciones inferiores
respecto a los participantes que si lo estan (4,260+0,1536). Los resultados se pueden

observar en la Figura 9.
Estos resultados indican que las personas con SD que estan activas laboralmente

presentan un mejor rendimiento en recuerdo de imagenes a largo plazo que los

participantes que no estan activos laboralmente.
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Las covariables que aparecen en el modelo se evalGan en los valores siguientes: Raven = 18,62

Figura 9. Efecto principal del factor LABORAL, donde se puede observar el resultado de la
prueba memoria recuerdo de imagenes en los diferentes grupos de edad y situacion
laboral.*p<0.05

Respecto a la variable Memoria de Reconocimiento de Imagenes, los resultados
muestran un efecto principal del factor LABORAL [F(1,208)=14,073;p<0,001], donde
las personas que estan activas laboralmente (9.48;0.15) punttan mas alto que las del

grupo que no estan activas laboralmente (8.56+0.19).

Asimismo, los resultados muestran un efecto de la interaccion entre los factores
LABORAL*EDAD [F(1,208)=17,072;p<0,001] donde las personas mayores de 38 afios
qgue no estan activas laboralmente (7.54+0.31) presentan puntuaciones inferiores en
relacion a las personas mayores de 38 afios que estan activas laboralmente (9.45+0.26).
Se observa también que dentro del grupo de participantes que no estan activos
laboralmente, las personas mayores de 38 afios (7.54+0.31) presentan puntuaciones
inferiores respecto a las personas menores de 38 afios (9.57+£0.21). Los resultados se

pueden observar en la Figura 10.
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Estos resultados muestran diferencias significativas en cuanto al factor laboral,
indicando dificultades importantes en memoria de reconocimiento de imagenes en las
personas mayores de 38 afios que no estan activas laboralmente, en comparacion con las

que si lo estan.
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Las covariables que aparecen en el modelo se evalian en los valores siguientes: Raven = 18 62

Figura 10. Efecto principal del factor LABORAL y LABORAL*EDAD, donde se pueden
observar las diferencias entre grupos en la prueba reconocimiento de imagenes.**p<0.001

Respecto a la variable Denominacion de Imagenes, los resultados muestran un efecto
de la interaccion entre los factores LABORAL*EDAD [F(1,208)=4,980; p<0,05], donde
las personas mayores de 38 afios (9.49+0.13) presentan puntuaciones inferiores que las
personas menores de 38 afios (9.86+0.07), en el grupo de no activos laboralmente. En
cambio, el grupo que esté activo laboralmente mantiene las puntuaciones estables entre
un grupo de edad y el otro en esta misma prueba. Los resultados en relacion a estos

ultimos datos se pueden observar en la Figura 11.
Estos resultados nos indican que el hecho de estar activos laboralmente permite que las

personas adultas con SD mantengan una mejor capacidad de denominacion visuoverbal

de iméagenes.
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Figura 11. Efecto principal del factor LABORAL*EDAD, donde se puede observar el resultado
de la prueba denominacién de imagenes en los diferentes grupos de edad y situacién laboral.
*

p<0.05

Respecto a la variable Fluencia Verbal, los resultados muestran un efecto principal del
factor LABORAL [F(1,207)=17,969;p<0,001], donde las personas que no estan activas
laboralmente presentan puntuaciones inferiores (37,621+1,519) respecto a las personas
que estan activas laboralmente (45,947+1,211). Los resultados de las puntuaciones se

pueden observar en la Figura 12.

Estos resultados indican que las personas que no estan activas laboralmente presentan
dificultades en la capacidad de evocacién de palabras en comparacién con las personas
que estan activas laboralmente, por lo que estos Gltimos presentan una mejor capacidad
de expresion oral. Ademas, estos resultados demuestran que el hecho de estar activo

laboralmente potencia 0 mejora su capacidad de fluencia verbal.
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Figura 12. Efecto principal del factor LABORAL, donde se puede observar el resultado de la
prueba fluencia verbal en los diferentes grupos de edad y situacion laboral.**p<0.001

Respecto a la variable Test del Reloj-Copia, los resultados muestran un efecto principal
del factor LABORAL [F(1,200)=3,964;p<0,05], donde los participantes que estan
activos laboralmente (9.39+0.32) presentan mejores puntuaciones que las personas que
no estan activas laboralmente (8.37+0.39). Existe un efecto de la interaccion entre los
factores LABORAL*EDAD [F(1,200)=5,972;p<0,05], donde las personas mayores de
38 afios que estan activas laboralmente (9.28+0.54) presentan mejores puntuaciones que
las personas mayores de 38 afios que no estan activas laboralmente (7.02+0.65). Los
resultados de las diferencias entre grupos se pueden observar en la Figura 13.

Estos resultados indican que los participantes que estan activos laboralmente presentan

una mejor capacidad de planificacion y ejecucion motora que los participantes que no

estan activos laboralmente.
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Figura 13. Efecto principal del factor LABORAL y LABORAL*EDAD, donde se pueden
observar las diferencias entre grupos.*p<0.05

Respecto a la variable Praxis Constructiva, los resultados también muestran un efecto
principal del factor LABORAL [F(1,209)=4,362;p<0,05], donde las personas que no
estan activas laboralmente (8.99+0.27) presentan puntuaciones inferiores respecto a las
personas que estan activas laboralmente (9.73+0.22). Los resultados de las diferencias

entre grupos se pueden observar en la Figura 14.
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Figura 14. Efecto principal del factor LABORAL, donde se puede observar el resultado de la
prueba praxis constructiva en los diferentes grupos de edad y situacion laboral. *p<0.05

Asi pues, una vez redactados los resultados donde se han obtenido diferencias
significativas en referencia a la actividad laboral y la edad, en la siguiente tabla se
pueden observar las diferencias de medias, las desviaciones estandar y las diferencias
entre grupos en funcion de la edad y segun la actividad laboral de todas las pruebas
neuropsicoldgicas administradas (ver tabla 20).
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Tabla 20.

Puntuaciones directas, desviaciones estandar y diferencias entre grupos de todas las
pruebas neuropsicolégicas administradas segin grupos de edad y actividad laboral
mediante el andlisis de covariancia.

< 38 afos

> 38 aiios

Diferencias
entre
grupos

No activo Activo laboral No activo Activo laboral
laboral (a) (b) laboral (c) (d)

M(DS) M(DS) M(DS) M(DS)
Memoria
Memoria recuerdo 3.84 (1.62) 4.59 (1.56) 3.58 (1.77) 3.97 (1.46) b,d>a,c*
de imagenes
Memoria 9.58 (1.23) 9.49 (1.20) 7.58 (3.21) 9.44 (0.77) b,d>a,c***;

. . . , a,d>c*~k*

reconocimiento de iméagenes
Memoria verbal de palabras 2 (1.29) 2.34 (1.06) 1.65 (1.35) 2(1.19)
Atencién
Digitos Directos 4.95 (2.04) 5.83 (2.09) 4.64 (2.34) 5.81 (2.51)
Span Digitos 2.88(0.9) 3.18 (0.85) 2.82(1.09) 3.34 (0.96)
Lenguaje
PPVT 67.37 76.81 (23.31)  64.08 (35.50) 77 (34.65)

(21.52)
Denominacién de imagenes 9.84 (0.53) 9.88 (0.36) 9.46 (1.10) 9.64 (1.01) a>c*
Denominacion 9.86 (0.48) 9.85 (0.43) 9.73 (0.72) 9.89 (0.39)
objetos/partes cuerpo
Total denominacion 19.70 (0.89) 19.52 (1.60) 19.19 (1.41) 19.53 (1.08)
Lenguaje espontaneo 4.46 (1.51) 5 (1.26) 3.96 (1.75) 4.56 (1.90)
Fluencia verbal 37.02 46.93 (11.83)  34.28(15.12)  46.58 (15.26) b,d>a,c**

(13.77)
Funciones ejecutivas
FFEE Cats&Dogs 4.15(1.38) 4.25 (1.70) 3.38 (2.71) 3.83(2.71)
Velocidad 32.26 27.70 (16.45)  41.79 (35.78)  33.47 (21.82)

(17.34)
Test reloj:orden 7.76 (4.18) 8.158 (2.73) 6.18 (5.25) 7.458 (4.04)
Test reloj:copia 9.58 (3.53) 9.69 (2.42) 6.56 (5.09) 9.35 (3.43) b,d>a,c*;

d>c**

Praxis
Praxis constructiva 9.59 (2.41) 10.22 (2.20) 7.46 (3.53) 9.64 (2.76) b,d>a,c*
Praxis ideacional 9.54 (1.56) 9.62 (1.28) 9.28 (1.51) 9.50 (1.08)
Imitacién post. Bilateral 6.81 (1.30) 7.08 (1.35) 6.38 (1.69) 6.78 (1.74)

Nota. M=Media; DS=Desviacién Estandar

***n<0,001, **p<0,01,*p<0,05
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6.2.3. Resultados en relacion al tercer objetivo: rendimiento
neuropsicolégico en funcion del género y la edad
A continuacion se describen los resultados referentes a la relacion entre el rendimiento

neuropsicoldgico y el género, en base al tercer objetivo de la presente tesis:

Objetivo 3. Determinar las posibles diferencias en el rendimiento neuropsicoldgico en

las personas con SD en funcion del género (masculino y femenino) y la edad.

El rendimiento neuropsicoldgico se evalu6 mediante el SAS-NPS, empleado para esta
tesis. Con el objetivo de estudiar las posibles diferencias en el rendimiento
neuropsicoldgico de los hombres y de las mujeres con SD en funcion de la edad, se
dividio la muestra en dos grupos de edad (Grupo 1y Grupo 2), subdivididos por género
(masculino y femenino) (ver tabla 21). Asi las puntuaciones de los sujetos con SD de
los grupos de genero masculino y femenino fueron sometidas al mismo analisis
estadistico que el realizado anteriormente, el andlisis de covariancia (ANCOVA). Con
este andlisis seguimos controlando el efecto de la variable extrafia, correspondiente al

rendimiento cognitivo general.

Tabla 21.
Descriptivos de la muestra segin género y edad.
Edad
Variable n M (DS) Rango
Grupo 1. < 38 afios
Masculino 79 29.2(5.71) 19-37
Femenino 73 28.7(5.26) 20-37
Grupo 2. > 38 anos
Masculino 30 44.2(5.53) 38-60
Femenino 35 43.6(5.79) 38-62

Se calcularon las medias aritméticas y las DS de las puntuaciones obtenidas de los
grupos seleccionados por género y edad, exponiéndose también los resultados del
estudio comparativo del rendimiento neuropsicologico en las variables estudiadas con el
SAS-NPS entre los sujetos de género masculino y femenino distribuidos por grupos de
edad (ver tabla 22). Asi, los resultados encontrados reflejan que los grupos definidos por

la variable género y grupo de edad presentan un rendimiento neuropsicologico similar,
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dado que en todas las variables estudiadas los valores de significacion fueron superiores

a 0,05 (ver tabla 22), por lo que no difieren significativamente.

Tabla 22.

Estadisticos descriptivos y estudio comparativo del grupo de sujetos de género masculino y
femenino segln los grupos de edad en las variables neuropsicoldgicas evaluadas

Hombres Mujeres Hombres Mujeres p
M(DS M(DS) M(DS) M(DS)

Memoria
Memoria recuerdo de 4.59(1.72) 4.03(1.46) 3.83(1.42) 3.79(1.76) 0.31
imagenes
Memoria reconocimiento de 9.60(1.19) 9.44(1.22) 8.97(2.15) 8.39(2.49) 0.40
imagenes
Memoria verbal de palabras 2.19(1.18) 2.24(1.14) 1.90(1.20) 1.82(1.33) 0.63
Atencion
Digitos directos 3.05(0.95) 3.10(0.79) 3.19(0.75) 3.10(1.25) 0.43
Span Digitos 3.05(0.95) 3.10(0.79) 3.19(0.75) 3.10(1.25) 0.43
Lenguaje
PPVT 73.53(23.10) 73.12(23.17) 74.07(35.84) 69.56(35.23) 0.29
Denominacion de imagenes 9.80(0.54) 9.93(0.25) 9.62(1.05) 9.52(1.06) 0.21
Denominacion 9.82(0.50) 9.89(0.39) 9.76(0.69) 9.88(0.41) 0.75
objetos/partes cuerpo
Total denominacion 19.49(1.49) 18.68(1.26) 19.38(1.26) 19.39(1.97) 0.66
Lenguaje espontaneo 4.81(1.32) 4.79(1.45) 4.07(2.05) 4.52(1.66) 0.39
Fluencia verbal 43.05(13.07) 43.61(13.86) 41.45(16.99) 41.63(15.85) 0.62
Funciones ejecutivas
Cats&Dogs 4.25(1.88) 4.18(1.23) 3.76(1.59) 3.55(2.47) 0.65
Velocidad 28.44(17.42) 30.29(16.33) 39.74(36.27) 33.07(14.48) 0.30
Test reloj: orden 7.75(2.77) 8.30(3.85) 7.19(4.71) 6.63(4.79) 0.29
Test reloj: copia 9.88(2.58) 9.39(3.14) 8.64(4.04) 7.77(4.72) 0.56
Praxis
Praxis constructiva 10.01(2.23) 9.96(2.38) 9.34(3.03) 8.18(3.42) 0.05
Praxis ideacional 9.36(1.81) 9.83(0.63) 9.48(1.25) 9.34(1.31) 0.10
Imitacién post. bilateral 6.73(1.46) 7.26(1.34) 6.45(1.92) 6.76(1.54) 0.42

M=Media; DS=Desviacion Estandar

*p<0,05
**p<0.001
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6.2.4. Resultados en relacién al cuarto objetivo: deteccion temprana de
los cambios neuropsicologicos

A continuacién se describen los resultados referentes a la deteccion temprana de los
cambios neuropsicoldgicos, en base al cuarto objetivo de la presente tesis:

Objetivo 4. Establecer las bases para una deteccion temprana de los cambios
neuropsicoldgicos que puedan ir apareciendo en el proceso de envejecimiento de las

personas adultas con SD.

Para poder conocer adecuadamente el proceso de envejecimiento de las personas con
SD es importante la deteccion temprana de los cambios neuropsicoldgicos que puedan ir
apareciendo. En este sentido, los resultados obtenidos nos indican cambios
significativos en las funciones cognitivas correspondientes a la memoria de
reconocimiento de imagenes, la denominacion de imagenes, las funciones
visuoperceptivas, visuomotoras y visuoconstructivas, asi como en la capacidad de
praxis constructiva. Cabe destacar también la importancia de los resultados que
muestran una tendencia al declive como la capacidad de control inhibitorio y la
velocidad de procesamiento. Asi como también debemos destacar las funciones

cognitivas que no presentan cambios significativos, por lo que se mantienen estables.

Una vez obtenidos los resultados cuantitativos del rendimiento cognitivo de los
participantes (tabla 19), se exponen las funciones cognitivas que han presentado
cambios significativos en relacion a la edad:
- Memoria reconocimiento de imagenes > dificultades en la capacidad de
memoria de reconocimiento de imagenes.
- Denominacién de imagenes -> declive en la capacidad de denominacion
visuoverbal.
- Test del reloj copia -> declive en el rendimiento de las funciones
visuoperceptivas, visuomotoras y visuoconstructivas (planificacién y ejecucion
motora).

- Praxis constructiva - declive en la capacidad visuocronstructiva.
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Y por ultimo, las funciones cognitivas que no presentan cambios significativos en
ninguno de los factores analizados son:
- Memoria verbal - la capacidad de aprendizaje de palabras y/o memoria de las
tres palabras aprendidas anteriormente se mantiene estable.
- Atencion/Digitos directos > la capacidad de procesamiento secuencial,
habilidad con los numeros y memoria verbal a corto plazo se mantiene estable.
- Lenguaje espontaneo - la capacidad verbal se mantiene estable.
- Test del reloj orden - la capacidad de abstraccion de la informacion semantica,
asi como la memoria visuoespacial no presenta cambios significativos.
- Praxis ideomotora > la capacidad de seleccion, secuenciacion y orientacion
espacial de movimientos implicados en los gestos se mantiene estable.
- Praxis ideacional - la capacidad de concebir de qué manera debe organizarse

el gesto se mantiene estable.

En la tabla 23 se expone la estabilidad y los cambios observados en las funciones
cognitivas evaluadas en los participantes mayores de 38 afios en comparacion a los mas

jévenes.

Tabla 23.
Funciones cognitivas que presentan deterioro o se mantienen estables en los
participantes mayores de 38 afios respecto a los menores de 38 afios.

Declive de las funciones cognitivas Estabilidad de las funciones cognitivas
Denominacion de imagenes Memoria verbal
Praxis constructiva Atencion/digitos directos
Memoria reconocimiento de imagenes Lenguaje espontaneo
Test del reloj copia Test del reloj orden

Praxis ideomotora
Praxis ideacional

A modo de resumen, en este apartado se han presentado las funciones cognitivas que
presentan cambios en el proceso de envejecimiento de las personas con SD asi como
también las funciones cognitivas que se mantienen estables, pudiendo realizar asi una
adecuada deteccion temprana de los cambios neuropsicoldgicos en el proceso de

envejecimiento de las personas con SD.
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7. DISCUSION

En este capitulo relacionaremos la metodologia y los resultados obtenidos en esta
investigacion con los objetivos presentados, en base a la literatura previa. Finalmente se

incluyen las limitaciones y las futuras lineas de investigacion.

Los objetivos de la presente tesis plantean que las personas adultas con SD de edades
comprendidas entre los 38 y los 62 afios presentaran cambios neuropsicologicos
significativos en relacion a las personas adultas con SD de edades comprendidas entre
los 19 y los 38 afios, teniendo en cuenta la edad cronoldgica y el rendimiento cognitivo
general de cada persona. Para la evaluacion de los cambios cognitivos se han
administrado pruebas neuropsicologicas, utilizadas en investigaciones anteriores que
constituyen el Ilamado Screening Aura de Seguimiento Neuropsicologico (SAS-NPS).
También se ha determinado la relacion entre las funciones cognitivas, la edad, el factor

laboral y el género.

Los resultados de esta tesis apoyan hallazgos encontrados en el campo de la
neuropsicologia y la discapacidad intelectual, ademas de aportar nuevos conocimientos
en lo referente al estudio de las funciones cognitivas a través de la evaluacion

neuropsicoldgica en el proceso de envejecimiento de las personas con SD.

7.1. Evaluacioén de los cambios neuropsicoldgicos en el envejecimiento

El principal objetivo del estudio consiste en la deteccion de los cambios
neuropsicoldgicos en el proceso de envejecimiento de las personas adultas con SD, la
cual debe realizarse a partir de medidas de evaluacion adecuadas para este colectivo en
particular. Disponer de un patrén cognitivo caracteristico de las personas adultas con
SD es fundamental para valorar el deterioro en su proceso de envejecimiento, por lo que
resulta imprescindible realizar estudios que permitan determinar este patrén de deterioro
y asi poder valorar la progresion de los déficits y la posible evolucion a la demencia
(Benejam, 2009). La valoracion de la progresion de los cambios cognitivos en el
proceso de envejecimiento es un hecho que justifica la realizacion del presente trabajo,

teniendo en cuenta el aumento de la esperanza de vida. En este sentido, cabe tener en
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consideracion que actualmente el 80% de las personas con SD llegan a vivir mas de 50
afios, lo cual plantea nuevos interrogantes sobre su proceso de envejecimiento,
constituyendo un hecho social emergente (Aguado & Alcedo, 2004; Bejarano & Garcia,
2009; Berzosa, 2013; Brown et al., 2001; Carmeli et al., 2004; Farriols, 2012; Head et
al., 2012; Lott & Dierssen, 2010; Pérez, 2006; Prasher, 2005).

De los estudios revisados en la literatura previa, se observa que aun hay relativamente
pocas investigaciones en las que se haya hecho un seguimiento riguroso de las
caracteristicas cognitivas, conductuales y emocionales en la etapa adulta de las personas
con SD, para facilitar una precisa deteccidn y prevencion del deterioro cognitivo en
su proceso de envejecimiento. Algunas de estas investigaciones han valorado funciones
aisladas, especialmente el lenguaje, pero no han integrado la globalidad de las funciones
cognitivas. En este sentido, destacamos el estudio de Ribes y Sanuy (2000) en el que se
describe que las personas con SD mayores de 38 afios manifiestan una mayor
probabilidad de desarrollar un deterioro cognitivo en las areas de lenguaje Yy
coordinacion visuomotora similar a la demencia tipo Alzheimer. Siguiendo esta linea,
diversos autores indican la necesidad de realizar estudios que permitan determinar este
patron de deterioro para poder valorar la progresion de los déficits y su posible
evolucion a demencia (Benejam, 2009).

Los diferentes estudios transversales indican que a medida que avanza la edad se va
manifestando un declive en areas como la memoria, los aprendizajes, el lenguaje, las
habilidades visuoespaciales, el control de la atencién y la velocidad de procesamiento,
percibiéndose también una disminucion en la conducta adaptativa (Krinsky-McHale et
al., 2008). Sin embargo, los primeros cambios que habitualmente aparecen en las
personas con SD, y que a veces son dificiles de precisar, son los cambios de tipo
emocional y conductual (Ball et al., 2006, 2008). En este sentido, Ghezzo et al. (2014),
comprobaron que las personas con SD mayores de 40 afios presentaban un declive tanto
en las funciones neuropsicolégicas como en las habilidades adaptativas, si se las
compara con grupos de personas mas jovenes, especialmente en las habilidades de
lenguaje y la memoria a corto plazo, las funciones del I6bulo frontal, en las habilidades
visuoespaciales y en la conducta adaptativa. Estos mismos autores observaron que en el
envejecimiento sin demencia declinaba la comprension verbal y habia un mayor

aislamiento social, pérdida de interés y mayor cansancio en las tareas cotidianas.
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Con la finalidad de disponer de un perfil neuropsicologico en el proceso de
envejecimiento de las personas con SD, se planted la realizacion de este estudio
multicéntrico, que ha permitido establecer las bases del perfil cognitivo de las
personas adultas con SD. En este estudio multicéntrico se pudieron reclutar
participantes de 17 de las 26 instituciones y fundaciones espafiolas y sud-americanas
contactadas al comenzar la investigacion. Asi pues, en el presente estudio han
participado un total de 217 personas adultas con SD que presentan una DI leve o
moderada, de edades comprendidas entre los 19 y los 62 afios. Es uno de los estudios
con una muestra mas amplia y representativa realizada en nuestro pais que incluye las
valoraciones del rendimiento neuropsicoldgico de un nimero amplio y representativo de

la poblacion.

El contexto de muchas de las instituciones que han participado en el estudio sigue la
metodologia de Empleo con Apoyo, motivo por el cual las caracteristicas de las
personas participantes son particulares, dado que trabajan en un entorno normalizado y
contintan su proceso de formacion a lo largo de la etapa adulta. Asi mismo, la mayoria
de estas personas participan en programas de estimulacion cognitiva e intervencion
neuropsicoldgica adecuados a sus necesidades que promueven la autonomia y favorecen
un envejecimiento activo y saludable. Se considera muy importante preparar a estas
personas que inician o0 ya han iniciado la etapa adulta mediante la programacién de una
intervencion dirigida a la estimulacion de las habilidades cognitivas, de apoyo
psicolégico y de ayuda en la programacion de una vida rica en actividades sociales,
fisicas, relacionales, entre otras. Todo ello conlleva poder favorecer el mantenimiento
de las capacidades y competencias personales y fomentar un mayor grado de autonomia
y de calidad de vida (Fernandez et al., 2011).

Se trata de uno de los primeros trabajos realizados en nuestro pais sobre el beneficio de
la actividad laboral en el rendimiento cognitivo en el proceso de envejecimiento de las
personas con SD, teniendo en cuenta que hasta ahora diversos autores han sefialado que
se han observado cambios importantes en las personas con DI que desempefian una
actividad laboral como consecuencia de su proceso de envejecimiento, haciendo
especial hincapié en los cambios de personalidad y los cambios en la productividad
laboral, aunque sus estudios no se centran exclusivamente en las personas con SD
(Bejarano & Garcia, 2009; Escolar, 2002; Vicente, 2005). Por todo ello, se ha tenido en
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cuenta también el estudio realizado por Koine-Aequalitas y FEAPS Navarra (2005), que
indica que las personas con SD mayores de 30 afos y activos laboralmente, presentan
necesidades especificas a nivel fisico y cognitivo. Los autores destacan la necesidad a
nivel cognitivo de tener en consideracion todo lo relacionado con las necesidades de los
trabajadores para una mejor comprension de las ordenes, los procesos y todo lo
relacionado con el procesamiento de la informacién requerida en su puesto y en su

entorno laboral.

Asi pues, este estudio ha permitido establecer las bases del perfil cognitivo de las
personas adultas con SD. Disponer de un perfil neuropsicolégico nos ha planteado el
interés por conocer de qué manera la participacion activa en la sociedad por parte de
estas personas esta incidiendo en la etapa adulta, cbmo se manifiestan los diferentes
factores cognitivos y de qué forma se comienzan a mostrar los primeros indicadores del
proceso de envejecimiento. El seguimiento de los cambios neuropsicolégicos en el
proceso de envejecimiento permite hacer una adecuada prevencion y una temprana
deteccidn de los cambios cognitivos que pueden ir apareciendo a lo largo del proceso de
envejecimiento, con el fin de promover su autonomia y favorecer una buena calidad de
vida. Por otra parte, conocer la evolucion de su perfil neuropsicol6gico a nivel cognitivo
antes de la aparicion de los primeros signos de deterioro, ayuda a desarrollar sistemas de

deteccidn precoz y medidas de prevencion adecuadas.

Instrumentos de evaluacion neuropsicologica

En los dltimos afios se ha ido avanzando en la evaluacion neuropsicolégica y en la
adaptacion de instrumentos para valorar los cambios cognitivos que pueden ir
apareciendo en el proceso de envejecimiento de las personas con SD, con la finalidad de
atender a sus necesidades y garantizar que gozan de una buena calidad de vida. Diversos
autores destacan la necesidad de realizar exploraciones neuropsicoldgicas a las
personas con SD antes de la existencia de un diagnéstico de demencia, dado que si se
realiza la exploracion en fases muy avanzadas se reducen las posibilidades de
intervencion y tratamiento. Asi pues, se debe disponer de métodos eficaces para poder
determinar con precision si presentan cambios leves en su rendimiento neuropsicologico

presentando un deterioro inicial, lo cual puede indicar que podemos estar frente a
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estadios precoces que pueden acabar en demencia (Esbensen, 2011; Esteba-Castillo et
al., 2013).

Por lo tanto, hay que tener en cuenta la importancia de desarrollar herramientas
diagnosticas que permitan una adecuada evaluacion de las funciones cognitivas, debido
a que el diagndstico de deterioro cognitivo en las personas con SD es dificil (O’Caoimbh,
et al., 2013). Las pruebas que se utilizan en la poblacion general también se utilizan con
o0 sin modificaciones, o bien, se desarrollan pruebas especificamente para la poblacién
con DI (Prasher, 2005). En este sentido, para el presente estudio se ha elaborado el
Screening Aura de Seguimiento Neuropsicoldgico (SAS-NPS), que esta constituido
por un conjunto de pruebas obtenidas de diferentes baterias neuropsicolégicas validadas
para el conjunto de poblacidn espafiola, y estd formado también por algunas pruebas
elaboradas ad hoc para la realizacion de este estudio. Este conjunto de pruebas ha sido
aplicado también a los participantes que provienen de las instituciones sudamericanas
dado que utilizamos el castellano como idioma de evaluacion. Se incluyen pruebas para
evaluar diferentes funciones cognitivas, como la memoria, la atencion, el lenguaje, las
funciones ejecutivas y las praxis, con la finalidad de valorar de forma conjunta dichas

funciones.

De acuerdo con Rodriguez (2009) la seleccion de las pruebas tuvo en cuenta las
funciones que se pretendian evaluar, asi como el orden de la administracion, para evitar
interferencias entre las funciones evaluadas y el nimero de sesiones necesarias para
evitar la fatiga del participante. Asi mismo, se tuvo en cuenta la adecuada comprension
de las instrucciones de las pruebas, asi como la motivacion para realizar la evaluacion y
las variables propias del participante, teniendo en cuenta la edad, la inteligencia
premdrbida, el nivel educacional, el género y los problemas fisicos y psicoldgicos que
pudieran acompafiar al SD, como por ejemplo un diagnoéstico de enfermedad
neuroldgica o de enfermedad mental grave, asi como la presencia de alteraciones
sensoriales (Barnes et al., 2004; Corral et al., 2006; Groth-Marnat, 2000; Howieson et
al., 2006; Hyde, 2014; Kaplan, et al., 2009). Todos estos criterios de inclusion y

exclusion se consideraron para la seleccion de variables de la muestra de estudio.
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El SAS-NPS se puede considerar un test breve o de cribado (screening) constituyendo
el primer paso para la deteccion de trastornos cognitivos (Lezak et al., 2004; Pefa-
Casanova, 2006). Mediante su administracion podemos obtener una valoracion general
y basica del estado cognitivo, detectando las areas que podrian estar inicialmente mas
afectadas. De esta forma podemos disponer de una primera valoracion que nos permite
determinar la necesidad de administrar un protocolo méas amplio y especifico de
deteccion del deterioro cognitivo. De acuerdo con Fletcher y Fletcher (1996), con esta
valoracion no pretendemos establecer un diagndstico, sino que lo utilizamos para
identificar rasgos cognitivos fundamentales de los participantes, ya que son las pruebas
diagndsticas administradas cuando los participantes obtienen valores positivos en el

screening, las que permiten establecer o confirmar un diagndstico,

Las habilidades cognitivas de la mayoria de las personas con SD se encuentran por
debajo de la media de la poblacion general, por lo que se recomienda utilizar
instrumentos especialmente disefiados para evaluar rendimientos cognitivos mas bajos
(Esteba-Castillo et al., 2013). Asi pues, se realizd una validacion de contenido de cada
una de las pruebas que conforman el screening SAS-NPS, mediante una consulta a
jueces expertos, que consistié en obtener evidencias de la validez de las pruebas basadas
en su contenido, donde se apreciaba la calidad del contenido de los tests (Prieto &
Delgado, 2010). Una vez realizada la validacion, se comprob6 que las 15 pruebas
neuropsicoldgicas utilizadas eran representativas para evaluar los indicadores de
deterioro cognitivo en las personas adultas con SD. Ademéas de la validacion, se
comprobd que las pruebas utilizadas habian sido incluidas en otras investigaciones
anteriores, lo cual era indicativo de la relevancia de las mismas para la evaluacion del

deterioro cognitivo.

Asi pues, la Escala de Color de las Matrices Progresivas de Raven (RCPM; Raven,
1996), ha sido utilizada en investigaciones previas con personas con SD y es
considerada especialmente adecuada para esta poblacién, evaluando su rendimiento
cognitivo general (Anastasi & Urbina, 1998; Brancal et al., 2001; Broadley &
MacDonald, 1993; Brock & Jarrold, 2005; Buckley, 1995; Laws et al., 1996;
Numminen et al., 2001; Rowe et al., 2006; Spreen & Strauss, 1991). Esta escala se suele
aplicar en esta poblacion por ser de aplicacion mas réapida y sencilla que las escalas

General y Superior. Fue desarrollada para evaluar tanto a nifios a partir de 5 afios como
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a poblacion adulta, y esta especialmente indicada para personas con dificultades
linguisticas debido a que no requiere respuesta verbal (Raven, 1996), siendo una de las
caracteristicas neuropsicolégicas méas afectadas en el SD (Chapman, 2003; Galeote et
al., 2012; Miller, 1999; Rondal, 2000; Reynolds et al., 2009; Wong et al., 2015).

En cuanto a la memoria, el SAS-NPS incluye diferentes pruebas que evalGan la
memoria de imagenes a largo plazo, la memoria de reconocimiento de imégenes y la
capacidad de aprendizaje de palabras en la prueba de memoria de palabras (MMSE;
Folstein et al., 1975). Se decidié evaluar estos tipos de memoria siguiendo con las
aportaciones de varios autores que destacan que el perfil de cambios cognitivos en el
proceso de envejecimiento, a pesar de ser marcadamente individual, afecta
principalmente a la memoria, asi como al lenguaje, las habilidades visuoconstructivas,
las funciones ejecutivas y las praxis (Devenny et al.,2000; Palmer, 2006). Cabe destacar
ademas que el deterioro de la memoria en las personas con SD es mas rapido y precoz,
por lo que es de relevante importancia su evaluacion temprana (Devenny et al., 1996;
Hawkins et al., 2003; Krinsky-McHale et al. 2005; Oliver et al., 1998).

En relacion a la atencion, se ha utilizado la prueba de Digitos Directos, adaptada del
subtest de Repeticion de Digitos K-ABC (Kaufman & Kaufman, 1997). Esta prueba
representa una buena medida de procesamiento secuencial y evalGa también la habilidad
con los nameros, la reproduccién de un modelo y, sobre todo, la memoria verbal a corto
plazo. La decisién de afadir este subtest también se baso en que esta prueba ha sido
utilizada en diversos estudios previos con poblacion con SD (Byrne et al., 1995; Laws
& Gunn, 2002, 2004; Laws et al., 1996). En nuestro caso, se ha administrado una
version mas reducida del subtest, siguiendo las aportaciones de los diferentes estudios
revisados, siendo el niamero de items a administrar de 12 y la secuencia mayor de 5
digitos. Se sabe que en las personas con SD la capacidad de captacion y retencién de
informacién visual es mayor que la auditiva. La mayoria es capaz de repetir entre 3y 4
digitos tras escucharlos y, sin embargo, con items visuales el margen de retencion oscila
entre 3 y 5 elementos. Este hecho se debe, probablemente, a una mayor
desestructuracion de las areas corticales de asociacion auditiva que de las de asociacion

visual (Flérez, 2012; Hodapp et al., 1992). Es importante destacar que la poblacion
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general llega a repetir hasta 7 0 mas digitos a partir de los 6/7 afios (Jarrold & Baddeley,
1997; Jarrold et al., 1999; Vicari et al., 1995), en cambio, las personas con SD
demuestran una capacidad para recordar digitos igual o inferior a 4 cifras (Baddeley,
1999).

En cuanto al lenguaje y la comunicacion, se han utilizado diferentes pruebas para
evaluar las habilidades linguisticas de los participantes. La decision de evaluar el
rendimiento linguistico se apoya en los autores que plantean que las habilidades de
produccidn verbal se deterioran antes que las de comprension y de forma mas acentuada
de lo que se observa en personas con otro tipo de DI (Finestack & Abbeduto, 2010;
lacono et al., 2010; Ribes & Sanuy, 2000). Estos autores ponen de manifiesto la
necesidad de realizar estudios mas exhaustivos, basados en medidas directas de distintos
procesos verbales, permitiendo determinar cudndo comienza exactamente el declive
verbal, a qué proceso afecta en mayor medida y si este declive es diferente en personas
con SD con o sin enfermedad de Alzheimer (lacono et al., 2010; Orange & Zanon,
2005; Roberts et al., 2007). Mediante el SAS-NPS se evalta la capacidad de lenguaje
espontaneo, por lo que se ha utilizado la Descripcion de la lamina, adaptada del
Programa Integrado de Exploracion Neuropsicoldgica- PIEN: “Test Barcelona” (Pefia-
Casanova, 1991). Tal y como se ha indicado en diversos estudios, las personas con SD
presentan dificultades importantes en las areas de lenguaje, especialmente en la
expresion. En este sentido, es importante destacar algunos estudios que sugieren que las
personas con SD tienen también debilidades en el uso de los tiempos verbales que les
dificulta la comunicacion (Cleland et al., 2010; Finestack & Abbeduto, 2010).

En cuanto a la denominacién visuoverbal, cuando se investiga utilizando tareas de
denominacion y decision léxica, se trabaja con la variable frecuencia léxica. Ello
significa que las palabras que producen resultados mas facilitadores son aquellas que
son altamente frecuentes, familiares e imaginables. En este tipo de tareas interaccionan
distintos niveles o fuentes de activacion: Iéxica o formal, fonol6gica y semantica. Si la
palabra es de alta frecuencia, la activacion en los nodos Iéxicos es suficiente para dar
una rapida respuesta sin que influya la retroactivacion semantica, pero si el nodo léxico
tiene una activacion baja (baja frecuencia léxica), es normal que la activacion semantica
influya de manera importante (Caramazza & Mahon, 2003; Caramazza & Miozzo,
1998; Caramazza et al., 2000; Levelt, 1999, 2001; Levelt et al., 1999).
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Por otra parte, la prueba Peabody Picture VVocabulary Test o Test de Vocabulario en
Imagenes Peabody, PPVT-IIl (Dunn et al.,, 2006) se utiliza para evaluar el
reconocimiento auditivo de palabras simples pronunciadas oralmente, por tanto, evalGa
la comprension de vocabulario y/o el nivel de vocabulario receptivo. Este test es
especialmente adecuado aplicarlo a aquellas personas que no han desarrollado un
sistema de indicacion preciso y/o que tienen dificultades en el lenguaje expresivo, lo
cual es habitual en las personas con SD (Lezak et al., 2004). De hecho, en el manual del
test original se sefiala que es un instrumento de evaluacion adecuado para personas con
DI. Otra evidencia de su validez para el presente estudio hace referencia a la utilizacion
de las versiones en inglés en numerosos estudios sobre SD, donde se evalGan las
habilidades linguisticas de los participantes relacionadas con la comprension verbal
(Chapman et al., 1990; Chapman et al., 1998; Frangou et al., 1997; Heath & Elliott,
1999; Krasuski et al., 2002; Pennington et al., 2003; Seung & Chapman, 2000). Esta
prueba es una de las més utilizadas a nivel internacional, dado que resulta muy
agradable para las personas evaluadas por las iméagenes que presenta y la poca dificultad
que representa para ellos. Asi mismo, otra de las razones que justifican su eleccion es

que se trata de una tarea asequible y es rapida de administrar.

Ademés de las pruebas anteriores, se realizd la evaluacion de la fluencia verbal
mediante la prueba de evocacion categorial del Test Illinois de Aptitudes
Psicolinglisticas (ITPA; Kirk et al., 1996). De esta forma se evaluo la capacidad del
participante a partir del namero de conceptos expresados verbalmente con la finalidad
de observar el rendimiento verbal de los participantes del estudio.

Centrandonos en la evaluacién de las funciones ejecutivas, se decidié utilizar la prueba
Cats and Dogs Test (Gerstadt et al., 1994). En varias investigaciones con poblacion
infantil (Soprano, 2003) y con poblacién con DI (Gerstadt et al., 1994; Willner et al.,
2010), se han elaborado tareas similares al test de Stroop (Golden, 1978) pero utilizando
material mas sencillo como, por ejemplo, imagenes que representan el dia y la noche,
siendo el procedimiento similar al efecto de inhibicion de dicho test. En nuestro estudio
decidimos afiadir la prueba Cats & Dogs Test ya que es una de las pocas que se utilizan
para evaluar las funciones ejecutivas y la velocidad de procesamiento en las personas
con SD. Utilizamos las iméagenes de un perro y un gato dado que son dos imagenes

altamente reconocibles, por lo que el ejercicio se hace mas comprensible para ellos. Ha
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sido elegida también por ser una prueba asequible, facil de entender y rapida de

administrar.

Se afiadié también el Test del Reloj (orden y copia) (Cacho et al., 1999), ya que es una
tarea comUnmente usada para evaluar el estado cognitivo de las personas adultas. Esta
prueba aporta informacion sobre las funciones visuoperceptivas, visuomotoras y
visuoconstructivas, asi como la planificacion y la ejecuciébn motora, todas ellas
implicadas en las funciones ejecutivas. Es importante destacar que su realizacion apenas
estéd influenciada por el nivel de escolaridad, por lo que se trata de una prueba adecuada

para las personas con SD de diferentes edades y con gran variabilidad intelectual.

Por ultimo, se decidio evaluar las praxis, ya que las personas con SD generalmente
muestran déficits en habilidades motoras de largo desarrollo (Palisano et al., 2001).
Ademas, en cuanto al proceso de envejecimiento, se han observado ciertas dificultades
préxicas a partir de los 40-50 afios de edad en personas con SD (Dalton & Fedor, 1998;
Dalton et al., 1999). Asi pues, se evaluo la praxis constructiva mediante la adaptacion
del subtest de praxis constructiva grafica del PIEN (Pefia-Casanova, 1991), con la
finalidad de conocer la capacidad visuoconstructiva de los participantes. Se evalu6
también la praxis ideomotora mediante el test de imitacion de posturas bilateral (Berges
& Lézine, 1975). La imitacion de posturas evalUa la capacidad de ejecucion motora, por
lo que se observa la seleccidn, secuenciacion y orientacion espacial de movimientos
implicados en los gestos. Finalmente, se evalud la praxis ideacional mediante la
adaptacion de la prueba obtenida del PIEN (Pefia-Casanova, 1991), la cual explora la
capacidad de realizacion de mimica y permite observar la capacidad de concebir de qué

manera debe organizarse el gesto.

En resumen, la adecuacion de los instrumentos de evaluacion neuropsicolégica
utilizados en este estudio permite la deteccion de los cambios cognitivos en el proceso
de envejecimiento de las personas con SD, obteniendo asi una evaluaciéon inicial de su

rendimiento cognitivo.
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7.2. Evolucion de los cambios neuropsicoldgicos

En este apartado se discuten los resultados obtenidos en relacion al primer objetivo
planteado en la tesis, el cual hace referencia al analisis de la evolucion de los cambios
neuropsicoldgicos en el proceso de envejecimiento de las personas con SD, asi como el

patron de deterioro cognitivo.

En un primer lugar, ser realiz6 un estudio piloto en el que se evalud el deterioro de las
funciones cognitivas a nivel de memoria, atencidn y funciones ejecutivas, teniendo en
cuenta la edad cronoldgica y el rendimiento cognitivo general, valorado mediante la
Escala de Color de las Matrices Progresivas de Raven (Raven, 1996). De acuerdo con
Piantoni (2001), se ha dado especial relevancia al rendimiento cognitivo general,
destacando que la edad cronol6gica se incrementa proporcionalmente pero de forma
mas rapida con respecto al rendimiento cognitivo general en personas con DI, al
contrario que ocurre en personas sin discapacidad, en los que la edad cronoldgica se
desarrolla de manera sincrénica con el rendimiento cognitivo general. Los resultados de
este estudio piloto mostraron que el rendimiento cognitivo general parece tener una
fuerte relacion con las funciones cognitivas (atencion, memoria y funciones ejecutivas).
Por tanto, es fundamental tener en cuenta su valoracion a la hora de la estandarizacion
de las pruebas neuropsicoldgicas para la evaluacién de las funciones cognitivas,
especialmente la atencién, memoria y funciones ejecutivas en adultos con SD en su
proceso de envejecimiento. Una vez obtenidos estos resultados, tuvimos en cuenta la
variable rendimiento cognitivo general en los resultados de la tesis, asi como también se
decidié evaluar a los participantes con las pruebas administradas en el estudio piloto
(atencion, memoria y funciones ejecutivas), dado que nos ofrecian datos relevantes en la

detecciodn de los cambios neuropsicologicos.

Posteriormente, se llevé a cabo el estudio multicéntrico, con la finalidad de determinar
la evolucion de los cambios neuropsicoldgicos en el proceso de envejecimiento de las
personas con SD y establecer las bases del patron de deterioro cognitivo. Los resultados
obtenidos nos permiten explicar las diferencias entre los perfiles neuropsicolégicos de
las personas con SD menores y mayores de 38 afios que han participado en la

realizacion de este estudio, basandonos en estudios previos en los que se determina que
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a esta edad ya se puede observar deterioro cognitivo asociado al proceso de
envejecimiento (Carfi et al., 2014; Oliver et al., 1998; Ribes & Sanuy, 2000). La
comparacion entre las distintas variables neuropsicoldgicas estudiadas nos informa, en
primer lugar, en qué medida se diferencian los grupos con SD en funcién de la edad vy,
al mismo tiempo, podemos observar cuéles son las variables que méas se diferencian
entre si. Examinando los resultados de forma detallada, observamos diferencias
significativas (p<0.05) entre los grupos de participantes en las tareas que evalGan
memoria reconocimiento de imagenes, denominacion de imagenes, funciones ejecutivas

y praxis constructiva (ver tabla 19).

En cuanto a la evaluacion de la memoria, examinando los resultados obtenidos en la
prueba de memoria reconocimiento de imagenes, observamos que las personas mayores
de 38 afios presentan puntuaciones significativamente inferiores (p<0.001) que las
personas menores de 38 afos, indicando que la capacidad de memoria de
reconocimiento visuoverbal presenta un declive importante durante el proceso de
envejecimiento, manifestandose a partir de los 38 afios. Estos resultados coinciden con
los de Jarrold et al. (2008) en los que demuestran que las personas adultas con SD
presentan déficits de memoria visual a largo plazo. Ademas, diferentes estudios
plantean que los déficits de memoria son progresivos a medida que avanza la edad,
asociados también a las dificultades de aprendizaje y compatibles con déficits de
memoria espacial y de memoria de trabajo (Chang & Gold, 2008; Jarrold et al., 2008;
Lockrow et al., 2012). Sin embargo, cabe destacar que las personas con SD tienen una
capacidad de captacion y retencién de informacion visual mayor que la auditiva, siendo
la memoria visual un punto fuerte en su perfil cognitivo (Carretti et al., 2013;
Lanfranchi et al., 2013; McGuire & Chicoine, 2010). Por tanto, es importante realizar
un buen entrenamiento cognitivo especifico que trabaje este tipo de memoria, y asi
poderlos dotar de estrategias espontaneas que mejoren el rendimiento de su memoria
(Ruiz et al, 1998, en Flérez & Ruiz, 2006). La capacidad de memoria de recuerdo de
imagenes y memoria verbal no presentaron un declive significativo, aunque si se
observaron puntuaciones inferiores en el grupo de adultos mayores de 38 afios. Estos
resultados coinciden con los estudios de Lockrow, et al. (2012) y Tyrrell, et al. (2001),
en los que se refiere que hay una mayor incidencia de deterioro de la memoria, sobre

todo a corto plazo, en los adultos mayores de 35 afios, siendo este deterioro mas rapido
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y precoz (Devenny et al., 1996; Hawkins et al., 2003; Krinsky-McHale et al., 2005;
Oliver et al., 1998).

Por lo tanto, aunque la capacidad de memoria de reconocimiento de imagenes sea la
unica prueba de memoria en la que se han encontrado diferencias significativas, lo cual
demuestra un deterioro en esta funcion especifica, en el resto de pruebas relativas a la
memoria de recuerdo de imégenes y la memoria verbal de palabras, el grupo de
personas mayores de 38 afios presenta también puntuaciones inferiores respecto al
grupo de personas mas jovenes. Esta informacion nos revela la importancia del trabajo
de la memoria en el proceso de envejecimiento, para asi poder prevenir un deterioro
precoz y dotar de estrategias que permitan la mejora de esta funcion. Es importante
destacar que las personas con SD tienen dificultades para retener informacion, tanto
para recibirla como para procesarla, asi como para consolidarla y recuperarla (Florez,
2012), lo cual refuerza la importancia del entrenamiento cognitivo dando estrategias
para resolver las actividades de la vida diaria durante el proceso de envejecimiento. Asi,
el mantenimiento activo de las funciones cognitivas permitira una mejor capacidad de
reserva cognitiva, promoviendo la plasticidad cerebral (Fratiglioni, Paillard-Borg &
Winblad, 2004).

Respecto a la evaluacion de la atencién, los resultados no mostraron diferencias en la
comparacion de los dos grupos de edad, por lo que podemos concluir que las personas
con SD mayores de 38 afios no presentan un deterioro importante respecto a esta
funcion, en relacion a la memoria a corto plazo y la atencion sostenida, asi como
también en relacion a la amplitud de la memoria inmediata evaluada mediante el span
atencional. Estos resultados coinciden con los de Das et al. (1995) y Das y Mishra
(1995), los cuales destacan que si encontraron diferencias significativas respecto al
proceso atencional en personas adultas con DI pero mayores de 40 afios, presentando
déficits evidentes en tareas de atencion selectiva y sostenida. Por otra parte, el estudio
de Devenny et al., (2004) refiere un mayor deterioro en esta condicién en personas con
DI con una edad superior a los 50 afios. Asi pues, es posible que para observar un
deterioro en esta funcion sea preciso realizar también una evaluacion en edades mas
avanzadas. Sin embargo, es importante destacar que aunque no se hayan observado
diferencias significativas, las puntuaciones presentan un leve descenso a partir de los 38

afios, por lo que es interesante trabajar la tendencia a la distracciéon y la falta de
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concentracion, transmitiendo la motivacion necesaria como factor clave de cualquier
tipo de aprendizaje (Garcia, 2000; Vived, 2006).

En el estudio de las funciones ejecutivas se observan diferencias significativas en la
prueba del Test del reloj: copia, donde las personas mayores de 38 afios presentan
puntuaciones inferiores respecto a las personas mas jovenes. Estos resultados indican un
declive significativo en su estado cognitivo general, especificamente en las funciones
visuoperceptivas, visuomotras y visuoconstructivas, tales como la planificacion y la
ejecucion motora. En la revision de la literatura previa se ha podido observar que no hay
cambios significativos en tareas de planificacion, pero si se han observado déficits en
tareas que implican el control inhibitorio, teniendo en cuenta que la magnitud de estos
cambios sigue siendo objeto de investigacion y debate (Bexkens et al., 2014; Danielsson
et al., 2010; Kittler, et al., 2006). Estos resultados coinciden con los observados en
nuestro estudio en referencia a la capacidad de control inhibitorio, donde se observa una
importante tendencia al declive en las personas mayores de 38 afios, valorada con la
prueba Cats & Dogs (Gerstadt et al., 1994). Asi mismo, hemos podido observar una
tendencia importante al enlentecimiento en la velocidad de procesamiento en los
participantes mayores de 38 afios. Estos resultados deben tenerse en cuenta ya que,
como refieren Florez y Ruiz (2006), en base a los aspectos cognitivos del SD, la propia
afectacion cerebral produce, en general, lentitud para procesar y codificar la
informacién, asi como dificultad para elaborarla y responder a sus requerimientos
tomando decisiones adecuadas. En referencia a la prueba del Test del Reloj: orden, no
se han observado diferencias significativas, aunque el grupo mayores de 38 afios
presenta puntuaciones inferiores, lo cual indica que las personas con SD mayores de 38
afios no presentan dificultades importantes en abstraccion semantica ni en memoria

visuoespacial.

Por lo tanto, es recomendable la evaluacion de las funciones ejecutivas, puesto que las
pruebas que evaltan dichas funciones pueden ser sensibles a los cambios cognitivos
propios de la aparicion de la demencia (Strydom et al., 2009). Ademas, segun
Lanfranchi et al. (2010), es importante realizar dicha evaluacion, ya que hay evidencias
de la existencia de un declive temprano de las mismas en el curso de la demencia de los
adultos con SD, aunque se sabe que el declive de las funciones ejecutivas es evidente

desde la adolescencia.

216


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Bexkens%20A%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=23902129

En cuanto al estudio del lenguaje y la comunicacién, hemos observado diferencias
significativas en la tarea de denominacion de imagenes, implicando dificultades en
denominacion visuoverbal de imagenes en los adultos mayores de 38 afios. El déficit en
esta prueba nos indica dificultades de acceso al 1éxico, es decir, de acceso al significado
de la palabra y a toda la informacion vinculada a ella. Debemos partir de la base de que
la capacidad de expresion representa un punto débil en el patron neuropsicolégico de las
personas con SD, siendo una de la habilidades lingtisticas mas afectadas (Dykens et al.,
2006; Fidler et al., 2006; Galeote et al., 2012; Laws & Bishop, 2003). Los resultados
obtenidos en la presente tesis son comparables a los de Ribes y Sanuy (2000), en los que
hallaron un ligero descenso en las habilidades verbales en las personas mayores de 38
afios con SD, coincidiendo con nuestro corte de edad. En referencia a la capacidad de
lenguaje espontaneo se han observado puntuaciones ligeramente inferiores en los
adultos mayores de 38 afios, lo cual indica que no presentan un declive importante a
partir de esta edad. Tampoco se observa un declive significativo en denominacion de
objetos y partes del cuerpo, en fluencia verbal y en la comprension de vocabulario y el
nivel de vocabulario receptivo. Estos resultados coinciden con los de Rondal y
Comblain (2002), los cuales determinan que el procesamiento del lenguaje en los
adultos con SD no presenta cambios significativos hasta la edad aproximada de 50 6 60
afios (Das et al., 1995; Das & Mishra, 1995; Rondal, 2006).

Asi pues, es de relevante importancia el estudio exhaustivo de los procesos verbales de
las personas con SD en su proceso de envejecimiento, dado que los estudios han
determinado que las habilidades de produccion verbal se deterioran antes que las de
comprension, y de forma més acentuada de lo que se observa en personas con otro tipo
de DI (Finestack & Abbeduto, 2010; lacono et al., 2010; Orange & Zanon, 2005; Ribes
& Sanuy, 2000; Roberts et al., 2007). Por lo tanto, es fundamental planificar los
programas de intervencion temprana con el fin de mejorar o mantener las habilidades
verbales en las personas mayores con SD, reduciendo asi sus dificultades de
procesamiento y expresion (Ronda & Comblain, 2002). Ademas, como plantea Rondal
(2006), también durante la vida adulta se pueden seguir mejorando ciertos aspectos del

lenguaje, teniendo en cuenta las necesidades de comunicacion de la persona.

Por ultimo, en el estudio de las capacidades praxicas, se han observado diferencias

significativas en la capacidad de praxis constructiva, indicando que las personas con SD
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mayores de 38 afios presentan déficits en la capacidad visuoconstructiva, implicando
dificultades para planificar. Nuestros resultados coinciden con los de Kittler, et al.
(2004), en los que plantearon que las personas adultas con SD presentan una tendencia
al declive de las funciones visuoconstructivas. Por lo tanto, los resultados encontrados
aportan una evidencia mas del deterioro de estas funciones en el proceso de
envejecimiento, coincidiendo también con las aportaciones de Dalton y Fedor (1998) y
Dalton, et al. (1999) quienes indicaron ciertas dificultades préxicas a partir de los 40
afios de edad. Aun asi, son necesarios mas estudios que demuestren si existe 0 no
dispraxia en la poblacién adulta con SD, dado que es una de las caracteristicas de la
demencia tipo Alzheimer en la poblacion general (Hanney et al., 2009). Cabe destacar
que se han observado puntuaciones inferiores en la capacidad de praxis ideacional e
imitacion de posturas bilateral, por lo que las personas mayores de 38 afios podrian
presentar dificultades en la realizacion de las tareas destinadas a la evaluacion de estas
capacidades, aunque parece que mantienen una cierta estabilidad, dado que no presentan
diferencias significativas con respecto al grupo de personas mas jovenes.

En resumen, los resultados obtenidos respecto a la evolucion de los cambios
neuropsicoldgicos confirman la primera hipétesis planteada en esta investigacion,
demostrando que los participantes mayores de 38 afios presentan un rendimiento
inferior en funciones especificas relacionadas con el lenguaje, la memoria, las funciones

ejecutivas y las praxis.

7.3. Beneficios de la actividad laboral en el rendimiento
neuropsicologico

En este apartado argumentamos los resultados obtenidos en relacion al segundo
objetivo planteado, el cual hace referencia al analisis del beneficio de la actividad
laboral en el rendimiento cognitivo de las personas adultas con SD en su proceso de
envejecimiento. Asi, la comparacion entre las distintas variables cognitivas en funcion
de la actividad laboral que desarrollan y la edad de los participantes nos informa de los

beneficios en su rendimiento cognitivo.

Antes de empezar la discusion de estos resultados, es importante recodar que el grupo

que realiza actividad laboral es el formado por los participantes que estan en situacion
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de Empleo con Apoyo, por lo que tienen un contrato laboral en una empresa ordinaria,
asi como los participantes que estan realizando précticas en una empresa ordinaria y,
por ultimo, los que estan en Centros Especiales de Empleo. Todos ellos tienen un puesto
de trabajo remunerado y estan realizando un trabajo productivo. El segundo grupo esta
formado por los participantes que asisten a un Centro Ocupacional, a un Centro de Dia,
estan de baja, en situacion de desempleo o en otras situaciones no especificadas, pero en

ningun caso considerados activos laboralmente.

A partir del analisis de los resultados obtenidos (ver tabla 20), podemos observar que la
actividad laboral aporta beneficios en relacion a la memoria recuerdo de imagenes a
largo plazo, memoria de reconocimiento de imégenes, fluencia verbal, funciones
ejecutivas y praxis constructiva. Esto indica que las personas que estan activas
laboralmente presentan un mejor rendimiento en las variables cognitivas mencionadas,
pero sin especificar si existen diferencias segun la edad. Ademas, estos resultados
coinciden con diferentes investigaciones que demuestran que la actividad laboral aporta
cambios significativos en diversas areas de la persona, como la autonomia, las
habilidades sociales, la planificacion, la imagen personal y la expresion oral (Escobar,
2012; McGuire y Chicoine, 2010; Martinelli et al., 2011; Gutiérrez y Prieto, 2002). En
conclusién, el hecho de trabajar aporta mejoras en diferentes aspectos cognitivos, por lo
que una situacién laboral activa facilitard un buen desarrollo de aspectos especificos
relacionados con la memoria, las habilidades comunicativas, las funciones ejecutivas y

las praxis.

Asi pues, en cuanto al envejecimiento, es preciso tener en consideracion la importancia
de la inclusion laboral como un medio de actividad mental, fisica y relacional, siendo
asi un factor de proteccion del deterioro cognitivo prematuro que presentan las personas
con SD.

Ademas de los beneficios de la actividad laboral en general, nos hemos centrado
especificamente en sus beneficios en funcion de la edad, pudiendo observar los cambios
neuropsicologicos de las personas adultas con SD en su proceso de envejecimiento que

estan activas o no laboralmente.
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Los beneficios de la actividad laboral en relacion con la edad se pueden observar en la
evaluacion de la memoria de reconocimiento de imagenes, la denominacion de
imégenes y las funciones ejecutivas, tales como la planificacion y la ejecucion motora.
Asi pues, estos resultados demuestran que la actividad laboral permite que las personas
mayores de 38 afios presenten un rendimiento cognitivo significativamente mejor en las
funciones descritas (p<0.05), en comparacion con las personas adultas mayores de 38
afios que no estan activas laboralmente (ver tabla 20). Cabe destacar que pocos estudios
han investigado especificamente los beneficios cognitivos que puede aportar la
actividad laboral a este colectivo de personas. Nuestros resultados coinciden
parcialmente con los de Su, et al. (2007) en los que demostraron que el grupo de
participantes de su estudio que estaba activo laboralmente obtuvieron mejores
resultados en las capacidades de atencién, memoria, orientacion espacio-temporal,
codificacion de simbolos, comprension verbal y conducta adaptativa. Ademas, también
complementan los resultados del estudio de Becerra, et al. (2008), en los que
determinaron que las personas con DI en contextos laborales de empleo con apoyo
pueden mejorar su capacidad de planificar, ejecutar y evaluar las tareas que se les

demanda.

Por lo tanto, estos resultados afiaden una evidencia cientifica més a los pocos estudios
sobre la eficacia de la actividad laboral en la mejora del rendimiento cognitivo de las
personas con SD, destacando que el empleo productivo puede favorecer el
mantenimiento de funciones cognitivas, siendo un factor de proteccion del deterioro
cognitivo prematuro que presentan las personas con SD. En este sentido, debemos tener
en cuenta que la estimulacion cognitiva y las condiciones de vida estimulantes en las
que viven muchos de los participantes del presente estudio, puede favorecer el
mantenimiento de sus funciones cognitivas y adaptativas. Por lo tanto, un entorno
inclusivo se muestra como el mas adecuado para favorecer el desarrollo de sus
habilidades personales, cognitivas, sociales, comunicativas y funcionales basicas a lo
largo de toda la vida. De esta manera se potencia el desarrollo y mantenimiento de las
capacidades a nivel cognitivo, emocional y motivacional a lo largo de todo su proceso

vital.
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En resumen, los resultados obtenidos en esta investigacion confirman la segunda
hipdtesis planteada, demostrando que la actividad laboral tiene beneficios sobre el
rendimiento cognitivo en el proceso de envejecimiento de las personas adultas con SD,
especificamente en las areas de memoria, habilidades linguisticas y funciones

ejecutivas.

7.4. Rendimiento neuropsicoldgico en funcion del género y la edad

En este apartado consideramos los resultados obtenidos en relacion al tercer objetivo
planteado, el cual hace referencia al andlisis de las posibles diferencias en el
rendimiento neuropsicolégico en las personas con SD en funcidn del género y de la
edad.

Estudios revisados en la literatura previa describen sobretodo la valoracion de las
diferencias de género en cuanto al rendimiento cognitivo en la poblacion general,
destacando ciertas diferencias, aunque todavia son poco concluyentes (Barroso, 1999).
Estas diferencias hacen referencia a que las mujeres presentan mayores aptitudes para
los aprendizajes verbales a diferencia de los hombres, los cuales parecen presentar
mayores habilidades geométricas y de percepcion espacial (Portellano, 1992). Asi, se ha
observado en las mujeres un mayor rendimiento en tareas que incluyen velocidad
perceptiva, a diferencia de los hombres que muestran una mejor ejecucion en
habilidades espaciales (Springer & Deutsch, 2001; Voyer et al., 1995). Sin embargo,
son escasos los estudios realizados en las personas con SD en cuanto a las diferencias de
género y rendimiento cognitivo y, menos adn, los relativos al proceso de

envejecimiento.

En esta tesis nos planteamos la necesidad de conocer el rendimiento cognitivo en
funcién del género, con la finalidad de disponer de un mayor conocimiento que permita
optimizar su proceso de envejecimiento. Los resultados obtenidos nos demuestran que
no existen diferencias significativas en ninguna de las variables evaluadas, por lo que no
parecen existir evidencias para concluir que el rendimiento cognitivo pueda ser
diferente entre los hombres y las mujeres a medida que avanza su edad. Ademas, no
solo no se observan diferencias significativas, sino que el andlisis de las medias revela

un rendimiento considerablemente similar entre ambos (ver tabla 22).
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Aunque los estudios de genero en las personas con SD son escasos Y no hay evidencias
sobre su proceso de envejecimiento, estos resultados coinciden con los de Garcia (2009)
quien indico que el rendimiento neuropsicoldgico estudiado en varones y mujeres con
SD, tanto en edad infantil como adulta, fue similar. Por otra parte, debemos tener
también en cuenta el estudio de De Sola et al. (2015) quienes concluyeron que el género
influenciaba en las variables cognitivas, destacando que los hombres con SD obtuvieron
puntuaciones inferiores en tareas de memoria episddica y ejecucion motora en
comparacion con las mujeres. Ademas, Lund (1988) y Mééta et al. (2006) mostraron
que las mujeres con SD tienen un mayor nivel de funcionamiento cognitivo que los
hombres. En este sentido, los resultados encontrados parecen diferenciarse de los de las
personas de la poblacion general en las que, segun los estudios citados anteriormente, si

parece existir cierta evidencia en cuanto a las diferencias en el rendimiento cognitivo.

En resumen, los resultados obtenidos en relacion a este objetivo confirman la tercera
hipdtesis planteada en esta investigacion, mostrando que no existen diferencias entre el
rendimiento cognitivo de las mujeres y los hombres con SD en su proceso de

envejecimiento.

7.5. Deteccidon temprana de los cambios neuropsicolédgicos

En este ultimo apartado planteamos los resultados obtenidos en relacion al cuarto
objetivo de la presente tesis que hace referencia a la deteccion temprana de los
cambios neuropsicolégicos en el proceso de envejecimiento de las personas adultas con
SD, con la finalidad de favorecer la prevencion del deterioro cognitivo y de los procesos

neurodegenerativos.

De acuerdo con la literatura previa, dado el aumento de la esperanza de vida de las
personas con SD, los programas especificos de intervencion deben responder a las
demandas del proceso de envejecimiento, con la finalidad de que sea satisfactorio y
digno (Aguado & Alcedo, 2004; Berzosa, 2013; Brown et al., 2001; Carmeli et al.,
2004; Farriols, 2012; Head et al., 2012; Lott & Dierssen, 2010; Perez, 2006; Prasher,
2005).
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Para la realizacion de una correcta deteccion precoz de los cambios cognitivos en el
proceso de envejecimiento es fundamental conocer el patron de deterioro caracteristico
de las personas con SD, el cual, como ya esta establecido, se puede manifestar de forma
diferente al de la poblacién general. Por tanto, es imprescindible el desarrollo de
herramientas diagnosticas que permitan una adecuada evaluacion de las funciones
cognitivas en personas con SD en la edad adulta (Kerr, 2009). Ademaés, segun Trois et
al. (2012), es necesario realizar un preciso diagnéstico diferencial del deterioro
cognitivo con otras patologias acompafantes caracteristicas del SD, para no poder
confundir el diagnostico, como el hipotiroidismo, la depresién, las alteraciones

sensoriales, entre otras.

Los resultados obtenidos en nuestro estudio en relacion al dicho objetivo aportan
informacidn sobre los cambios neuropsicologicos que presentan las personas adultas
con SD a partir de los 38 afios. Estos cambios hacen referencia a la memoria de
reconocimiento de imégenes, la denominacién de imagenes, la planificacion y la
ejecucion motora, asi como la praxis constructiva. Debemos tener en cuenta estos
resultados que se muestran en la tabla 23, con la finalidad de plantear un plan de
atencion al proceso de envejecimiento y, asi, poder incidir sobre todo en la estimulacién
y el trabajo centrado en estas areas cognitivas tan importantes para el funcionamiento en

las actividades de la vida diaria.

Nuestros resultados coinciden con la descripcion del patrén de deterioro cognitivo de
las personas con SD descrita por Kerr (2009). Ademas, también coindicen con otros
estudios en los que se demuestra que los cambios cognitivos en las personas adultas con
SD afectan principalmente a la memoria, el lenguaje, las habilidades visuoconstructivas,
las funciones ejecutivas y las praxis, a pesar de que el perfil de cambios cognitivos es
marcadamente individual (Devenny et al., 2000; Palmer, 2006).

Dada la relevancia del estudio del rendimiento cognitivo en el proceso de
envejecimiento de las personas con SD, es importante destacar que en los resultados
obtenidos hay una serie de funciones cognitivas que parecen no deteriorarse a partir de
los 38 afios. Entre estas funciones cabe destacar la memoria verbal, la atencion, el
lenguaje espontaneo, la capacidad de abstraccion seméntica, la memoria

visuoespacial, la praxis ideomotora y la praxis ideacional. Estos resultados coinciden
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con estudios previos en los que se ha descrito que estas mismas funciones pueden
empezar a deteriorarse en edades més avanzadas (Carmeli, Ariav, Bar-Yossef, Levy &
Imam, 2012; Carr & Collins, 2014; Esbensen, Seltzer & Krauss, 2008; Ghezzo et al.,
2014; McGuire & Chicoine, 2010; Zigman, 2013). El hecho de que estas funciones se
mantengan estables nos permite plantear que no hay indicios de que los participantes

presenten un deterioro cognitivo prematuro en estas funciones cognitivas concretas.

En resumen, los resultados obtenidos confirman la cuarta hipotesis planteada en esta
investigacion, demostrando que la evaluacion de la memoria, la atencion, las funciones
ejecutivas, las praxis y el lenguaje son fundamentales para la deteccion temprana de los
cambios neuropsicoldgicos que puedan ir apareciendo en el proceso de envejecimiento
de las personas adultas con SD, lo cual permitiria conocer cuando puede iniciarse el
deterioro de estas funciones y asi poder plantear un adecuado plan de intervencion.
Ademaés, es importante destacar que gracias al screening cognitivo realizado mediante el
SAS-NPS hemos podido obtener una valoracion general y basica del estado cognitivo de
las personas adultas con SD, con la finalidad de determinar la necesidad de administrar

un protocolo mas amplio y especifico de deteccion del deterioro cognitivo.

Una vez recogidos los resultados obtenidos, coincidiendo con Rodriguez et al. (2003),
destacamos la importancia de la investigacion sobre las necesidades y demandas de las
personas con SD que van envejeciendo, asi como la necesidad de ampliar los
conocimientos acerca de los apoyos y recursos necesarios que mejoren su calidad de
vida. Ademas, consideramos muy importante preparar a estas personas que inician, o ya
han iniciado la etapa adulta, mediante el planteamiento de una intervencion dirigida a la
estimulacion de las habilidades cognitivas, con soporte psicolégico y ayuda en la
programacion de una vida rica en actividades, ademas de que puedan seguir disfrutando
de las oportunidades que la vida les ofrece. De esta manera, el aumento de la calidad de
vida mediante la prevenciéon del deterioro cognitivo incluye no sélo su evaluacién
neuropsicoldgica, sino también la realizacion de toda una serie de actividades que
permitan satisfacer de algn modo sus necesidades tanto a nivel intelectual (a través de
la estimulacion y el entrenamiento cognitivo) como a nivel emocional y social, con la
finalidad de favorecer su calidad de vida y la de sus familiares. Asi es que, por todo ello,
es fundamental fomentar la prevencién, teniendo en cuenta la importancia de la

actividad fisica, la estimulacion cognitiva, la alimentacion, la calidad del suefio, el ocio,
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el trabajo, las relaciones sociales, entre otros, asegurando asi la promocion de un
envejecimiento cognitivo saludable (Bejarano & Garcia, 2009; Bruna et al., 2011;
CERMI, 2012; Vance et al., 2010).

Debemos tener en cuenta también la importancia de las herramientas diagndsticas que
nos permiten una adecuada evaluacion de las funciones cognitivas en personas con SD
en la edad adulta, considerando que el patron de deterioro se puede manifestar de forma
diferente a la poblacion general (Kerr, 2009). Por lo tanto, cabe consderar que no todas
la personas con SD manifiestan una demencia en la edad adulta (Chicoine & McGuire,
1997; Krinsky-McHale et al., 2008). Asi mismo, para aquellas personas que si la pueden
desarrollar hace falta tener presente que la deteccidn temprana de la demencia es la base
para poder establecer una primera intervencion, y asi administrar el tratamiento

adecuado.

Asi pues, el presente estudio constituye una respuesta concreta y exigente a tales
necesidades, en el que muchas familias e instituciones han puesto sus mejores
esperanzas. La intencidon final de esta investigacion ha sido disponer de datos
especificos que marquen las pautas a seguir en la vida adulta y el envejecimiento de las
personas con SD. Dichas medidas permiten favorecer el mantenimiento de las
capacidades y competencias personales y fomentar un mayor grado de autonomia y de
calidad de vida de las personas con SD, ofreciendo los apoyos necesarios para que esto

sea posible, con la finalidad de promover un envejecimiento activo y saludable

7.6. Limitaciones y consideraciones futuras

Para concluir este capitulo es preciso destacar las limitaciones que nos hemos
encontrado a lo largo del estudio, las cuales constituiran el punto de partida para definir

las consideraciones futuras en las investigaciones que puedan derivar de esta tesis.

En primer lugar, debemos tener en consideracion la homogeneidad de la muestra. Gran
parte de nuestro esfuerzo se ha centrado en promover que la muestra fuera lo mas
homogénea posible, dada la gran variabilidad existente en cuanto a las caracteristicas
sociodemogréaficas y educativas de las personas adultas con SD, asi como las diferencias

que puede haber en cuanto al porcentaje de DI, el género y la posible discapacidad fisica
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0 sensorial asociada, condicionando el rendimiento cognitivo de los participantes.
Ademaés, es preciso tener en cuenta que los participantes no han recibido los mismos
programas de estimulacion, a pesar de que todos habian sido escolarizados en escuelas
ordinarias en régimen de integracion y/o en escuelas de educacion especial, habian
aprendido a leer y escribir y, en el momento de la investigacion, se encontraban en
ambientes positivos y estimulantes. Por todo ello, es importante la realizacion de
estudios longitudinales que incluyan la evaluacion del rendimiento neuropsicoldgico a
lo largo del proceso de envejecimiento en la misma muestra de estudio, con la finalidad
de valorar la evolucion. En esta linea, es interesante destacar que se esta realizando una
tesis doctoral en nuestro grupo de investigacion sobre los cambios neuropsicolégicos a
largo plazo en las personas con SD, asi como el estudio de su perfil emocional y
conductual, teniendo en cuenta los aspectos personales y sociales, lo cual puede aportar

una informacion mas amplia sobre los cambios en su proceso de envejecimiento.

En segundo lugar, consideramos que la muestra es suficientemente amplia para obtener
resultados concluyentes, aunque la gran variabilidad de edades podria ser una segunda
limitacién importante, dado que al dividir los grupos, éstos quedan descompensados
siendo el grupo de participantes jévenes mas numeroso que el grupo de adultos
mayores. Asi pues, el hecho de aumentar el grupo de adultos mayores nos hubiera
permitido examinar de forma mas exhaustiva los cambios asociados a la edad. Este
aspecto podria mejorarse aumentando la muestra y realizando asi diferentes grupos de
edad comparando el rendimiento cognitivo de cada uno de ellos, e incluyendo
participantes mayores de 65 afios. En relacién a este punto, es importante destacar que
se pretende seguir desarrollando el estudio multicéntrico, para poder obtener nuevos

datos y que la muestra sea mas amplia.

En tercer lugar, debemos también considerar la actividad laboral que estaban llevando
a cabo los participantes en el estudio. En este sentido, la variabilidad de tipos de
trabajos que realizaban los participantes ha podido comportar que recibieran diferentes
tipos de estimulacion y, ademas, no siempre ha sido posible contemplar con exactitud el
tipo de trabajo que realizaban. Hemos considerado esta variable de forma general, dado
que se trata de uno de los primeros estudios centrados en la relacion entre el
rendimiento laboral y el proceso de envejecimiento, aportando asi una primera

aproximacion a esta relacion entre actividad laboral y edad. Por lo tanto, es importante
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que en estudios posteriores se tenga en cuenta la clasificacion de los trabajos realizados
por los participantes, dado que cada uno de ellos puede incidir en la estimulacion de
distintas funciones cognitivas, asi como también tener en consideracion los afios que la

persona lleva trabajando.

Y por altimo, la cuarta limitacion esta relacionada con las dificultades que conlleva la
elaboracion de una bateria de pruebas neuropsicoldgicas que incluye, o bien tests
completos, o unicamente parte de ellos. La heterogeneidad en cuanto al tipo de pruebas
utilizadas en nuestro estudio ha supuesto, entre otros aspectos, la validez de contenido
de todas ellas, adaptando algunas de las mismas a las caracteristicas de los participantes.
Es importante destacar que aunque este conjunto de pruebas haya obtenido una buena
evaluacion de los jueces y un alto indice de concordancia, éste debe estar en continua
revision y mejora. Ademas, los resultados de esta tesis han puesto de manifiesto que los
déficits afectan a funciones cognitivas concretas, siendo conveniente introducir pruebas
mas especificas, asi como pruebas que evallen el funcionamiento de un mismo proceso
cognitivo con diferentes tipos de material. Por ejemplo, una de las tareas importantes
que deberia incorporarse hace referencia a la tarea de memoria de trabajo visuoespacial,
la cual nos permitiria examinar la disociacion existente entre memoria de trabajo verbal
y visuoespacial observada en el SD. Asi mismo, se deberian incluir pruebas de
orientacion en tiempo, espacio y persona, dado que es una de las caracteristicas del

deterioro cognitivo de las personas con SD.

Seria conveniente también incorporar pruebas y baremos especificamente disefiados
para la evaluacion neuropsicologica de esta poblacién. Como hemos comentado
anteriormente, las pruebas disefiadas para evaluar a adultos de la poblacion general no
nos permiten apreciar diferencias de rendimiento entre personas con SD y, por otra
parte, las pruebas disefiadas para nifios, aunque nos permiten apreciar estas diferencias,
no tienen en consideracion los efectos de cohorte, ni las influencias como el deterioro
normal ligado a la edad. Sin embargo, en la actualidad, las pruebas especificamente
disefiadas para evaluar a personas con DI son escasas y aungue ya existe alguna prueba
baremada para la deteccion de demencia, seria precisa la baremacion de pruebas de
screening para obtener el estado cognitivo basal y poder tener informacién previa de su
rendimiento cognitivo, conociendo asi los cambios neuropsicoldgicos asociados al

envejecimiento normal. Todo esto hace que, en la practica diaria, debamos evaluar a las

227



personas con DI con pruebas neuropsicologicas que no estan especificamente disefiadas
para ellos, limitando asi las conclusiones que se puedan extraer. Los resultados de la
presente tesis han demostrado que el Screening Aura de Seguimiento Neuropsicoldgico
(SAS-NPS) puede considerarse como un instrumento de evaluacion neuropsicologica
atil y valido para la aplicaciéon en la poblacion adulta con DI, valorando los cambios
cognitivos asociados a la edad. Con su administracion hemos podido obtener una
valoracion general y basica del estado cognitivo de las personas adultas con SD, con la
finalidad de realizar una deteccion precoz del deterioro cognitivo asociado a la edad. Sin
embargo, la creacion de pruebas validadas y baremadas nos aportaria informacién
relevante y especifica del perfil cognitivo de las personas con SD en su proceso de

envejecimiento.

Todas estas propuestas de evaluacion neuropsicoldgica son necesarias para realizar una
adecuada intervencién global y eficaz basada en un programa de planificacién centrado
en la personas con SD en su proceso de envejecimiento. Asi pues, el seguimiento
longitudinal de las caracteristicas neuropsicoldgicas permitiria hacer una cuidadosa
prevencion y una temprana deteccion del inicio de un posible deterioro cognitivo y, a su
vez, disefiar programas de estimulacién cognitiva y de intervencion neuropsicolégica
especifica. Consideramos fundamental proporcionar oportunidades para conseguir el
maximo grado de autonomia posible creando entornos favorables e inclusivos vy
garantizando una mejor calidad de vida. Por lo tanto, son necesarias medidas
encaminadas a mejorar la prevencion, deteccion e intervencion que sean adecuadas a

las necesidades de las personas con DI en su proceso de envejecimiento.

En sintesis, en la presente tesis se ha administrado una bateria de pruebas con el
objetivo de obtener una base de datos sobre las caracteristicas cognitivas de las personas
adultas con SD. De este modo, poder conocerlas nos permite mejorar la prevencion,
deteccidn e intervencion adecuadas a las necesidades de las personas con SD para
promover un envejecimiento activo y saludable.

Una vez realizado este estudio consideramos que es fundamental y necesario estudiar la
etapa adulta de la poblacion con SD y otras DI con el objetivo de describir las
caracteristicas que presenta su proceso de envejecimiento. Pensamos que un entorno
inclusivo es el contexto mas adecuado que favorece el desarrollo de las habilidades

personales, cognitivas, sociales, comunicativas y funcionales basicas a lo largo de toda
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la vida. De esta manera se potencia el desarrollo y mantenimiento de las capacidades a
nivel cognitivo, emocional y motivacional de todas las personas, en concreto de las
personas con SD, a lo largo de todas las etapas de la vida. Pero este aspecto necesita ser
mas estudiado, con el fin de observar otras condiciones de vida que puedan favorecer

también el desarrollo de estas habilidades.

En este sentido, es preciso llevar a cabo una intervencion compartida, elaborada y
planificada que permita dar coherencia a los objetivos planteados, asi como una
coordinacion entre los profesionales y una vision de conjunto de las personas y sus
familias. Es decir, es fundamental la colaboracion entre todos los profesionales y los
diversos servicios que les atienden, ofreciendo ocasiones de intercambio de experiencias
que el contexto social ofrece a cada uno, tanto en el entorno familiar, social, cultural
como laboral, a lo largo de toda la vida. Estamos convencidos de que las personas con
SD, en general, pueden beneficiarse de programas de intervencion adecuados en
cualquier etapa de la vida y, por ello, destacamos la importancia de seguir trabajando en
el conocimiento de los cambios cognitivos, emocionales, conductuales y en las
habilidades sociales a lo largo de toda su vida, en especial en la etapa adulta, con la

finalidad de fomentar un proceso de envejecimiento activo y saludable.
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8. CONCLUSIONES

De acuerdo con los objetivos planteados en esta tesis doctoral, y a partir de los

resultados obtenidos se pueden extraer las siguientes conclusiones:

1. Las personas adultas con SD de edades comprendidas entre los 38 y los 62 afios
presentan cambios neuropsicoldgicos significativos en las areas de lenguaje,
memoria y en el estado cognitivo general, en relacion a las personas adultas con
SD de edades comprendidas entre los 20 y los 38 afios, teniendo en cuenta la
edad cronoldgica y el rendimiento cognitivo general de cada persona.

2. Los cambios neuropsicoldgicos de las personas adultas con SD mayores de 38 se
manifiestan especialmente en la denominacion de imagenes, la memoria de
reconocimiento de imégenes y las funciones visuoperceptivas, visuomotras y
visuoconstructivas. Se observa también una tendencia al deterioro en las

funciones ejecutivas y velocidad de procesamiento.

3. La actividad laboral aporta beneficios en el rendimiento cognitivo en el proceso
de envejecimiento de las personas adultas con SD, especificamente en las
funciones relacionadas con la memoria, las habilidades linguisticas y las

funciones ejecutivas.

4. No se han observado diferencias entre el rendimiento cognitivo de las mujeres y

los hombres con SD en su proceso de envejecimiento.

5. El wvalor del rendimiento cognitivo general es fundamental para la
estandarizaciéon de las pruebas neuropsicologicas y la valoracion de las

funciones cognitivas de las personas SD.

6. El Screening Aura de Seguimiento Neuropsicologico (SAS-NPS) se muestra
como un instrumento de evaluacion neuropsicologica uatil y valido en la
poblacién adulta con SD para la deteccion precoz de los cambios cognitivos

asociados a la edad.
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Grupo investigacion en Neuropsicologia de la Facultad de Psicologia, Ciencias de la
Educaciéon y del Deporte Blanquerna (FPCEE) de la Universidad Ramon Llull en
funcién de coordinadora de investigacion del estudio multicéntrico de aplicacion del
“Screening Aura de seguimiento neuropsicologico SAS-NPS para personas con
sindrome de Down y/o discapacidad intelectual”, con domicilio en Calle Cister, 34,
08022 BARCELONA.

Acuerdan lo siguiente:

La oo, , en calidad de investigadora colaboradora, se
compromete a utilizar el “Screening Aura de Seguimiento Neuropsicologico SAS-NPS
para personas con sindrome de Down y/o discapacidad intelectual” siguiendo las
instrucciones indicadas en el manual y facilitando los resultados a la Fundacién
Proyecto Aura y al Grupo de investigacion en Neuropsicologia de la Facultad de
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Psicologia Blanquerna de la Universidad Ramon Llull, entidades que coordinan el
estudio multicéntrico.

La aplicacion se realizara siguiendo las indicaciones del “Screening Aura de
Seguimiento Neuropsicologico SAS-NPS para personas con sindrome de Down y/o
discapacidad intelectual” elaborado por Aura Fundacion.

SUMINISTRO DE LA DOCUMENTACION Y MATERIAL

La Promotora se compromete a facilitar a la

La ......... (Fundacion/Asociacion)....................e. se compromete a no
difundir el material y a seguir con rigor las instrucciones que se indican en el manual de
normas para llevarlo a cabo.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

La ....... (Fundacion/Asociacion)............. , a través de su equipo de
profesionales, se compromete a informar debidamente a los participantes y sus familias
y/o tutores de los objetivos, procedimientos, beneficios, derechos y responsabilidades,
teniendo que firmar la correspondiente autorizacion.

COMPROMISOS DE LA ........ (Fundacion/Asociacion)............. ,

1. Conocer y seguir los objetivos y acuerdos del convenio.

2. Conocer y respetar el screening y las instrucciones de administracion debiendo
ser aplicado por un profesional acreditado en psicologia.

3. Obtener el consentimiento informado de las personas y sus tutores legales antes
de la participacién y aplicacion del SAS-NPS.

4. Registrar los datos de forma correcta y mandar la hoja de registro al Grupo de
investigacion en Neuropsicologia de la Facultad de Psicologia Blanquerna de la
Universidad Ramon Llull.

5. Comunicar a la entidad promotora cualquier incidencia y participar en los
grupos de trabajo de las entidades participantes en el convenio.

PROPIEDAD DEL ESTUDIO

La ........ (Fundacion/Asociacion)............. podra disponer y hacer uso de los
resultados relacionados con su entidad, teniendo derecho a presentar éstos en congresos
y reuniones o publicarlos. Los resultados globales del estudio seran de exclusiva
propiedad de la promotora y del Grupo de investigacion en Neuropsicologia de la
Facultad de Psicologia Blanquerna de la Universidad Ramon Llull. La Promotora se
reserva el derecho de difundir para cualquier medio los resultados globales, haciendo
constar en todos los casos los nombres de las entidades participantes y las personas que
éstas designen.
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COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD

La investigadora principal y la ........ (Fundacion/Asociacion)............. , se
comprometen a tratar la documentacion, informacion, resultados y datos relacionados
con el estudio reservando la confidencialidad, velando por la circulacién restringida de
dicha informacion y haciéndose responsable de que esta obligacién sea cumplida por
todas las personas que tengan acceso a ella. Esta informacion incluye todos los
materiales proporcionados por la Promotora.

INVESTIGADOR PRINCIPAL Y EQUIPO INVESTIGADOR

El estudio sera realizado y coordinado por Aura Fundacién, actuando como promotora y
el Grupo de investigacion en Neuropsicologia de la Facultad de Psicologia Blanquerna
de la Universidad Ramon Llull, cuya investigadora principal es la Dra. Olga Bruna
Rabassa, Neuropsicologa, Doctora en Psicologia y profesora Titular de la Facultad de
Psicologia Blanquerna de la Universidad Ramon Llull, actuando como entidades
coordinadoras del estudio multicéntrico.

Como asesores cientificos colaboran el Dr. Florez Beledo, doctor en Medicina y
Cirugia, catedratico de Farmacologia, asesor cientifico de la Fundacion Sindrome de
Down de Cantabria y director del Canal Down2l (www.down21.org); Sra. Eulalia
Cucurella, gerontéloga y presidenta de la Fundacion Alzheimer Catalunya; la Dra. Luz
Pérez, catedratica de Psicologia Evolutiva y de la Educacion de la Universidad
Complutense de Madrid y asesora cientifica de la Fundacién Sindrome de Down de
Madrid; el Dr. Climent Giné, Decano de la Facultad de Psicologia Blanquerna de la
Universidad Ramon Llull; el Dr. Mercadé Sales, psiquiatra del Centro Asistencial Emili
Mira Lépez y asesor médico de la Fundacion Proyecto Aura; el Dr. Miguel Puyuelo,
profesor titular de Psicologia Evolutiva y de la Educacién de la Universidad de
Zaragoza y el Dr. en ingenieria Carles Virgili, especialista en metodologia de
investigacion de la Facultad de Psicologia Blanquerna de la Universidad Ramon LIull.

Y como investigador colaborador la ........ (Fundacion/Asociacion)............. ’
representada Por............ocoiiiinnnn

Y, en prueba de conformidad, lo firman por duplicado en el lugar y fecha indicados en
el encabezado.

Por la promotora ........(Fundacion/Asociacion)............. ,
Gloria Canals Sans DA .ot
Directora Presidenta/directora...........coceeevveevennenne.

Aura Fundacion
Dra. Olga Bruna

Profesora Titular
Facultad de Psicologia Blanquerna (URL)
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l D A oBlanquerna Facultat de Psicologia,

Ciencies de I'Educacio
= EIZESIEETIRNATIN | de Esport

Presentacion del estudio

Apreciada Familia,

Como sabéis, estos ultimos afos ha aumentado mucho la esperanza de vida de la
poblacién general y, también de las personas con Sindrome de Down, gracias a los
avances en el campo de la salud y condiciones de vida. Por ello, nos proponemos hacer
un seguimiento longitudinal del proceso de “hacerse mayor” de vuestro hijo/a o
hermano/hermana mediante un protocolo de pruebas que permitird intervenir

eficazmente para mantener sus capacidades.

El objetivo es conocer el perfil neuropsicolégico de todos los participantes del Proyecto
Aura para poder hacer el seguimiento a lo largo de los afos. Esta informacion sera

estrictamente confidencial y sélo vosotros podéis tener conocimiento si lo deseais.

Consideramos que este serio estudio puede ayudar a avanzar hacia un mayor

conocimiento de la etapa de vida adulta de las personas con Sindrome de Down.

Es por eso que os pedimos vuestro consentimiento, a que atendamos periddicamente
a vuestro hijo/a o hermano/hermana en sesiones individuales, firmando Ia
autorizacion de la hoja que se adjunta. Podéis llamar al Proyecto Aura y pedir por

Roser Fernandez si tenéis alguna duda.

Muy agradecidos por vuestra colaboracion.

Afectuosamente
Gloria Canals Roser Fernandez
Directora del Projecte Aura Responsable del estudio
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)
/A\ U R /i\ OBlanquerna Facultat de Psicologia,
! ‘

Ciéncies de I'Educacio
Universitat Ramon Llull i de I’Esport

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo (nombre y apellidos del tutor o padre/madre)

Teniendo conocimiento de la nota informativa sobre el seguimiento cognitivo y
participacion en el grupo de valoracion del proceso de “hacerse mayor” de mi hijo/a,
hermano/hermana autorizo a que

asista

periédicamente a las sesiones individuales en las cuales se le administrard algun
cuestionario y pruebas cognitivas para poder valorar sus competencias en el ambito

conductual, emocional y cognitivo.

Asi pues, doy mi conformidad para participar de manera voluntaria en este estudio.

Firma del tutor Firma del interesado Firma del responsable del
legal padre/madre estudio
Barcelona, ........... Ae i de 2009
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